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s o c i a l , e c o n o m i c a n d c u l t u r a l d e t e r m i n a n t s o f r e n a l d i s e a s e i s n o t k n o w n .
T h e s e a r e t h e k e y q u e s t i o n s a d d r e s s e d i n t h i s t h e s i s .
P r e v i o u s e x p l a n a t i o n s f o r t h e e x c e s s b u r d e n o f r e n a l d i s e a s e i n I n d i g e n o u s
p o p u l a t i o n s c a n b e c a t e g o r i s e d a s : 1 ) t h e p r i m a r y r e n a l d i s e a s e e x p l a n a t i o n ;
2 ) t h e g e n e t i c e x p l a n a t i o n ; 3 ) t h e e a r l y d e v e l o p m e n t e x p l a n a t i o n ; a n d 4 ) t h e
s o c i o - e c o n o m i c e x p l a n a t i o n . I n t h i s t h e s i s I p r o p o s e a n e w m o d e l w h i c h
i n t e g r a t e s t h e e x i s t i n g e v i d e n c e . T h i s m o d e l c a n b e u s e d t o i l l u m i n a t e t h e
p a t h w a y s b e t w e e n d i s a d v a n t a g e a n d t h e h u m a n b i o l o g i c a l p r o c e s s e s w h i c h
c u l m i n a t e i n E S R D , a n d t o p r o p o s e p r e v e n t i o n s t r a t e g i e s a c r o s s t h e l i f e -
c o u r s e o f I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s t o r e d u c e t h e i r E S R D r i s k . T h e m o d e l i s
l i k e l y t o b e r e l e v a n t t o a n u n d e r s t a n d i n g o f p a t t e r n s o f r e n a l d i s e a s e i n o t h e r
h i g h - r i s k p o p u l a t i o n s . F u r t h e r m o r e , s i m i l a r p a t h w a y s m i g h t b e r e l e v a n t t o
o t h e r c h r o n i c d i s e a s e s , s u c h a s d i a b e t e s a n d c a r d i o v a s c u l a r d i s e a s e , a m o n g
v i i i
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M y s u p e r v i s o r s , J o a n C u n n i n g h a m a n d W e n d y H o y , p r o v i d e d t h e s u p p o r t ,
e n t h u s i a s m a n d e x p e r t i s e r e q u i r e d t o g u i d e t h i s t h e s i s . W e n d y H o y p r o v i d e d
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M a n y p e o p l e a t t h e M e n z i e s S c h o o l o f H e a l t h R e s e a r c h , t h e C o o p e r a t i v e
R e s e a r c h C e n t r e f o r A b o r i g i n a l a n d T r o p i c a l H e a l t h , a n d R o y a l D a r w i n
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d i s c u s s e d r e s e a r c h i d e a s o v e r m a n y c u p s o f c o f f e e , G u r m e e t S i n g h s h a r e d a
p h o n e e x t e n s i o n a n d s t o r i e s o f r e s e a r c h a n d c l i n i c a l w o r k o v e r a c o r r a l
d i v i d e r , A n n e L o w e l l a n d M i c h a e l C h r i s t i e p r o v i d e d c r i t i c a l i n s i g h t s i n t o i s s u e s
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p u b l i s h e d d a t a s e t s i n o r d e r t o r e d u c e c o s t s o f p u r c h a s i n g c e n s u s d a t a . B r i a n
L i v i n g s t o n e a t A N Z D A T A d i s c u s s e d i s s u e s r e l a t i n g t o d a t a c o l l e c t i o n a n d
v a l i d i t y a n d r e s p o n d e d t o m U l t i p l e r e q u e s t s w i t h e f f i c i e n c y a n d g o o d c h e e r .
P e t e r D a y a t t h e N a t i o n a l P e r i n a t a l S t a t i s t i c s U n i t g a v e g r e a t a s s i s t a n c e i n
a c c e s s i n g d a t a . P r o f e s s o r J o h n H o r v a t h a t R o y a l P r i n c e A l f r e d H o s p i t a l
p r o v i d e d e n t h u s i a s t i c s u p p o r t a n d a d v i c e t h r o u g h o u t .
T h i s w o r k w a s s u p p o r t e d f i n a n c i a l l y b y t h e C e n t r e f o r K i d n e y R e s e a r c h a t t h e
C h i l d r e n ' s H o s p i t a l , W e s t m e a d , t h r o u g h J o h n K n i g h t a n d a l s o b y t h e C o l o n i a l
F o u n d a t i o n . T h e C o o p e r a t i v e R e s e a r c h C e n t r e f o r A b o r i g i n a l a n d T r o p i c a l
H e a l t h , e s p e c i a l l y t h r o u g h t h e e f f o r t s o f M i c h a e l D u f f y , s u p p o r t e d t h e
x
d i s s e m i n a t i o n o f r e s e a r c h f i n d i n g s , a n d a l s o d i r e c t l y f u n d e d t h e r e s e a r c h
d e s c r i b e d i n c h a p t e r s e v e n .
M y f a t h e r - i n - l a w , P e t e r A r n o l d . c r i t i c a l l y e d i t e d a l l t h e m a n u s c r i p t s f o r
p u b l i c a t i o n . T h i s w o r k c o u l d n o t h a v e b e e n c o m p l e t e d w i t h o u t h i s e f f o r t s . M y
m o t h e r , B e t t i n a C a s s , p r o v i d e d c r i t i c a l i n p u t . I t h a n k m y w i f e L a u r e n f o r
a l l o w i n g m e t o r e t u r n t o w o r k a f t e r t h e c h i l d r e n ' s b e d t i m e , s e v e r a l n i g h t s p e r
w e e k f o r m a n y m o n t h s a n d f o r e n c o u r a g i n g m e t h r o u g h o u t t o p u r s u e m y
r e s e a r c h i n t e r e s t s f r o m S y d n e y t o t h e t r o p i c a l n o r t h a n d b e y o n d .
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C H A P T E R 1 : I N T R O D U C T I O N 1
C H A P T E R 2 : R E G I O N A L V A R I A T I O N I N T H E I N C I D E N C E O F E N D - S T A G E
R E N A L D I S E A S E I N I N D I G E N O U S A U S T R A L l A N S 4
2 . 1 : A b s t r a c t 5
2 . 2 : I n t r o d u c t i o n 6
2 . 3 : M e t h o d s 7
2 . 4 : R e s u l t s 1 0
2 . 5 : D i s c u s s i o n 1 1
C H A P T E R 3 : E N D - S T A G E R E N A L D I S E A S E I N I N D I G E N O U S
A U S T R A L I A N S : A D I S E A S E O F D I S A D V A N T A G E 1 6
3 . 1 : A b s t r a c t 1 7
3 . 2 : I n t r o d u c t i o n 1 8
3 . 3 : M e t h o d s 1 9
3 . 4 : R e s u l t s 2 2
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3 . 5 : D i s c u s s i o n 2 3
C H A P T E R 4 : S O C I A L D I S A D V A N T A G E A N D V A R I A T I O N I N T H E
I N C I D E N C E O F E N D - S T A G E R E N A L D I S E A S E I N A U S T R A L I A N C A P I T A L
C I T I E S 3 0
4 . 1 : A b s t r a c t 3 1
4 . 2 : I n t r o d u c t i o n 3 2
4 . 3 : M e t h o d s 3 3
4 . 4 : R e s u l t s 3 6
4 . 5 : D i s c u s s i o n 3 8
C H A P T E R 5 : D E L A Y E D R E F E R R A L T O A N E P H R O L O G I S T : O U T C O M E S
A M O N G P A T I E N T S W H O S U R V I V E A T L E A S T O N E Y E A R O N D I A L Y S I S 4 9
5 . 1 : A b s t r a c t 5 0
5 . 2 : I n t r o d u c t i o n 5 1
5 . 3 : M e t h o d s 5 2
5 . 4 : R e s u l t s 5 5
5 . 5 : D i s c u s s i o n 5 6
C H A P T E R 6 : U R B A N D I S A D V A N T A G E A N D D E L A Y E D N E P H R O L O G Y
R E F E R R A L I N A U S T R A L I A 6 3
6 . 1 : A b s t r a c t 6 4
6 . 2 : I n t r o d u c t i o n 6 5
6 . 3 : M e t h o d s 6 6
6 . 4 : R e s u l t s 6 9
6 . 5 : D i s c u s s i o n 7 0
C H A P T E R 7 : S H A R I N G T H E T R U E S T O R I E S : I M P R O V I N G
C O M M U N I C A T I O N B E T W E E N A B O R I G I N A L P A T I E N T S A N D H E A L T H
C A R E W O R K E R S 8 2
7 . 1 : A b s t r a c t 8 3
7 . 2 : I n t r o d u c t i o n 8 4
7 . 3 : M e t h o d s 8 5
7 . 4 : R e s u l t s 8 8
7 . 5 : D i s c u s s i o n 9 2
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C H A P T E R 8 : R E N A L T R A N S P L A N T A T I O N F O R I N D I G E N O U S
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. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 9 9
8 . 1 : A b s t r a c t 1 0 0
8 . 2 : I n t r o d u e t i o n 1 0 1
8 . 3 : M e t h o d s 1 0 2
8 . 4 : R e s u l t s 1 0 4
8 . 5 : D i s c u s s i o n 1 0 5
C H A P T E R 9 : C O N C L U S I O N : E X P L O R I N G T H E P A T H W A Y S L E A D I N G
F R O M D I S A D V A N T A G E T O E N D - S T A G E R E N A L D I S E A S E F O R
I N D I G E N O U S A U S T R A L I A N S 1 1 4
9 . 1 : A b s t r a c t 1 1 5
9 . 2 : I n t r o d u c t i o n 1 1 6
9 . 3 : T h e p r i m a r y r e n a l d i s e a s e e x p l a n a t i o n 1 1 9
9 . 4 : T h e g e n e t i c e x p l a n a t i o n 1 2 2
9 . 5 : T h e e a r l y d e v e l o p m e n t e x p l a n a t i o n 1 2 6
9 . 6 : T h e s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e e x p l a n a t i o n 1 3 0
9 . 7 : T o w a r d s a n i n t e g r a t e d m o d e l o f I n d i g e n o u s E S R D 1 3 2
9 . 8 : M u l t i - l e v e l p a t h w a y s l i n k i n g e x p e r i e n c e s o f d i s a d v a n t a g e a n d t h e i r
b i o l o g i c a l e m b o d i m e n t i n E S R D i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s 1 3 4
9 . 9 : A l i f e - c o u r s e a p p r o a c h t o t h e p r e v e n t i o n o f E S R D 1 4 0
C O N C L U D I N G R E M A R K S 1 4 4
R E F E R E N C E S 1 4 8
A P P E N D i C E S 1 7 0
x i v
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T a b l e 2 . 1 : E n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e c a s e s a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s f r o m
1 9 9 3 t o 1 9 9 8 1 3
T a b l e 3 . 1 : C o r r e l a t i o n b e t w e e n i n d i c a t o r s o f s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e a n d
s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e o f E S R D f o r I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s a t A T S I C
r e g i o n a l l e v e l 2 7
T a b l e 4 . 1 : S t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o f o r E S R D i n A u s t r a l i a n c a p i t a l c i t i e s ,
1 9 9 3 - 1 9 9 8 4 1
T a b l e 5 . 1 : P a t i e n t c h a r a c t e r i s t i c s a t t h e s t a r t o f r e n a l r e p l a c e m e n t t h e r a p y 6 0
T a b l e 6 . 1 : L a t e r e f e r r a l p r o p o r t i o n o f E S R D c a s e s i n A u s t r a l i a n C a p i t a l C i t i e s
1 9 9 5 - 1 9 9 8 7 4
T a b l e 8 . 1 : P a t i e n t c h a r a c t e r i s t i c s a t s t a r t o f r e n a l r e p l a c e m e n t t h e r a p y 1 0 9
T a b l e 8 . 2 : I n d i g e n o u s : n o n - I n d i g e n o u s r a t e r a t i o s f o r t r a n s p l a n t a t i o n , b y
s t a g e s 1 1 0
T a b l e 9 . 1 : A t t r i b u t e d p r i m a r y c a u s e o f E S R D f o r n e w A u s t r a l i a n E S R D
p a t i e n t s , 1 9 9 3 - 9 8 1 4 2
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P a g e
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I n c i d e n c e o f E S R D i n t h e I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n b y
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S o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e a n d I n d i g e n o u s E S R D
i n c i d e n c e b y A T S I C r e g i o n
2 9
4 . 1
S y d n e y s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o f o r E S R D
4 3
4 . 2
M e l b o u r n e s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o f o r E S R D
4 4
4 . 3
B r i s b a n e s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o f o r E S R D
4 5
4 . 4
A d e l a i d e s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o f o r E S R D
4 6
4 . 5
P e r t h s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o f o r E S R D
4 7
4 . 6
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4 8
i n c i d e n c e b y S S D
5 . 1
K a p l a n - M e i e r C u r v e s o f C u m u l a t i v e S u r v i v a l b y T i m i n g
o f R e f e r r a l
6 2
6 . 1
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1 9 9 5 - 1 9 9 8
7 6
6 . 2
M e l b o u r n e p r o p o r t i o n o f E S R D p a t i e n t s r e f e r r e d l a t e
1 9 9 5 - 1 9 9 8
7 7
6 . 3
B r i s b a n e p r o p o r t i o n o f E S R D p a t i e n t s r e f e r r e d l a t e
1 9 9 5 - 1 9 9 8
7 8
6 . 4
A d e l a i d e p r o p o r t i o n o f E S R D p a t i e n t s r e f e r r e d l a t e
1 9 9 5 - 1 9 9 8
7 9
6 . 5
P e r t h p r o p o r t i o n o f E S R D p a t i e n t s r e f e r r e d l a t e 1 9 9 5 -
1 9 9 8
8 0
6 . 6
S o c i o e c o n o m i c D i s a d v a n t a g e a n d L a t e r e f e r r a l o f
E S R D c a s e s b y S S D
8 1
7 . 1
T h e p a r t i c i p a t o r y a c t i o n r e s e a r c h p r o c e s s
9 4
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S a m p l e i n t e r a c t i o n ( B )
9 7
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T i m e t o t r a n s p l a n t a t i o n b y I n d i g e n o u s s t a t u s
T i m e t o w a i t i n g l i s t b y I n d i g e n o u s s t a t u s
T i m e f r o m w a i t i n g l i s t t o t r a n s p l a n t a t i o n b y I n d i g e n o u s
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1 1 1
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P U B L I C A T I O N S A R I S I N G F R O M T H E T H E S I S
S o m e o f t h e o r i g i n a l m a t e r i a l p r e s e n t e d i n t h i s t h e s i s h a s b e e n p u b l i s h e d i n
p e e r - r e v i e w e d j o u r n a l s . T h e r e m a i n d e r h a s b e e n s u b m i t t e d f o r p u b l i c a t i o n .
C h a p t e r 2 . C a s s A , C u n n i n g h a m J , W a n g Z , H o y W . R e g i o n a l v a r i a t i o n i n
t h e i n c i d e n c e o f e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . M e d i c a l
J o u m a l o f A u s t r a l i a 2 0 0 1 ; 1 7 5 ( 1 ) : 2 4 - 2 7 .
C h a p t e r 3 . C a s s A , C u n n i n g h a m J , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W . E n d - s t a g e
r e n a l d i s e a s e i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s : a d i s e a s e o f d i s a d v a n t a g e . E t h n i c i t y
a n d D i s e a s e 2 0 0 2 ; 1 2 ( 3 ) : 3 7 3 - 3 7 8 .
C h a p t e r 4 . C a s s A , C u n n i n g h a m J , W a n g Z , H o y W . S o c i a l d i s a d v a n t a g e
a n d v a r i a t i o n i n t h e i n c i d e n c e o f e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e i n A u s t r a l i a n c a p i t a l
c i t i e s . A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d J o u m a l o f P u b l i c H e a l t h 2 0 0 1 ; 2 5 ( 4 ) : 3 2 2 -
3 2 6 .
C h a p t e r 5 . C a s s A , C u n n i n g h a m J , A r n o l d P , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W .
D e l a y e d r e f e r r a l t o a n e p h r o l o g i s t : O u t c o m e s a m o n g t h o s e w h o s u r v i v e a t
l e a s t o n e y e a r o n d i a l y s i s . M e d i c a l J o u m a l o f A u s t r a l i a 2 0 0 2 ; 1 7 7 ( 3 ) : 1 3 5 -
1 3 8 .
C h a p t e r 6 . C a s s A , C u n n i n g h a m J , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W . U r b a n
d i s a d v a n t a g e a n d d e l a y e d n e p h r o l o g y r e f e r r a l i n A u s t r a l i a . H e a l t h a n d P l a c e .
I n p r e s s .
C h a p t e r 7 . C a s s A , L o w e l l A , C h r i s t i e M , S n e l l i n g P , F l a c k M , M a r r n g a n y i n B ,
B r o w n I . S h a r i n g t h e t r u e s t o r i e s : i m p r o v i n g c o m m u n i c a t i o n b e t w e e n A b o r i g i n a l
p a t i e n t s a n d h e a l t h c a r e r s . M e d i c a l J o u m a l o f A u s t r a l i a 2 0 0 2 ; 1 7 6 ( 1 0 ) : 4 6 6 - 4 7 0 .
C h a p t e r 8 . C a s s A , C u n n i n g h a m J , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W . R e n a l
t r a n s p l a n t a t i o n f o r I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s : I d e n t i f y i n g t h e b a r r i e r s t o e q u i t a b l e
a c c e s s . S u b m i t t e d M a y 2 0 0 2 E t h n i c i t y a n d H e a l t h .
C h a p t e r 9 . C a s s A , C u n n i n g h a m J , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W . E x p l o r i n g
t h e p a t h w a y s f r o m d i s a d v a n t a g e t o e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e . S u b m i t t e d
A u g u s t 2 0 0 2 S o c i a l S c i e n c e a n d M e d i c i n e .
X V l l l
A p p e n d i x 1 . C a s s A . K i d n e y d i s e a s e : a r e y o u a t r i s k ? ( E d i t o r i a l ) M e d i c a l
J o u m a l o f A u s t r a l i a 2 0 0 2 ; 1 7 6 ( 1 1 ) : 5 1 5 - 5 1 6 .
A p p e n d i x 2 . U s h e r w o o d T , C a s s A . E a r l y r e n a l i m p a i r m e n t : t h e r o l e o f t h e
g e n e r a l p r a c t i t i o n e r . M e d i c i n e T o d a y . I n p r e s s .
A p p e n d i x 3 . L i s a , C u n n i n g h a m J , C a s s A . R e n a l - r e l a t e d d e a t h s i n A u s t r a l i a ,
1 9 9 7 - 1 9 9 9 . S u b m i t t e d A u g u s t 2 0 0 2 A m e r i c a n J o u m a l o f K i d n e y D i s e a s e .
A p p e n d i x 4 . L i s a , C a s s A , C u n n i n g h a m J . C a u s e o f D e a t h i n P a t i e n t s w i t h
E n d S t a g e R e n a l D i s e a s e : A s s e s s i n g C o n c o r d a n c e o f D e a t h C e r t i f i c a t e s w i t h
R e g i s t r y R e p o r t s . S u b m i t t e d A u g u s t 2 0 0 2 A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d J o u m a l
o f P u b l i c H e a l t h .
O t h e r p u b l i c a t i o n s a n d r e p o r t s :
C a s s A , C u n n i n g h a m J , H o y W . T h e r e l a t i o n s h i p b e t w e e n t h e i n c i d e n c e o f
e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e a n d m a r k e r s o f s o c i o - e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e . N e w
S o u t h W a l e s P u b l i c H e a l t h B u l l e t i n . I n p r e s s .
C a s s A , S n e l l i n g P , C u n n i n g h a m J , W a n g Z , H o y W . T i m i n g o f n e p h r o l o g y
r e f e r r a l : a s t u d y o f i t s e f f e c t s o n t h e l i k e l i h o o d o f t r a n s p l a n t a t i o n a n d i m p a c t o n
m o r t a l i t y . N e p h r o l o g y 2 0 0 2 ; 7 : S 2 9 - S 3 2 .
K n i g h t J , C a s s A . A n a t i o n a l e a r l y r e n a l i m p a i r m e n t t a s k f o r c e : D i s c u s s i o n
p a p e r - N o v e m b e r 2 0 0 0 , s u b m i t t e d t o t h e A u s t r a l i a n K i d n e y F o u n d a t i o n a n d
t h e A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d S o c i e t y o f N e p h r o l o g y .
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R e n a l d i s e a s e h a s a p r o f o u n d i m p a c t o n i n d i g e n o u s i n d i v i d u a l s a n d
c o m m u n i t i e s . I n t h e A u s t r a l i a n c o n t e x t , r e g i o n a l p a t t e r n s o f E S R D i n c i d e n c e
a n d a c c e s s t o r e n a l t r e a t m e n t h a v e n o t p r e v i o u s l y b e e n e s t a b l i s h e d . T h e
i m p o r t a n c e o f s o c i a l , e c o n o m i c a n d c u l t u r a l d e t e r m i n a n t s o f r e n a l d i s e a s e i s
n o t k n o w n .
P r e v i o u s A u s t r a l i a n s t u d i e s o f r e n a l d i s e a s e e p i d e m i o l o g y h a v e g e n e r a l l y
b e e n l i m i t e d t o a d e s c r i p t i o n o f d i f f e r e n c e s a c c o r d i n g t o a g e , s e x , c a u s e o f
r e n a l d i s e a s e o r ' r a c e ' . P a t t e r n s o f i n c i d e n c e o f r e n a l d i s e a s e a n d a c c e s s t o
s e r v i c e s h a v e b e e n a n a l y s e d a t t h e n a t i o n a l o r s t a t e l e v e l . I n t h i s t h e s i s , I
h a v e a n a l y s e d r e g i o n a l p a t t e r n s o f i n c i d e n c e o f E S R D a n d o f a c c e s s t o
t r e a t m e n t s e r v i c e s . I a l s o d e s c r i b e t h e i r r e l a t i o n s h i p t o s o c i o e c o n o m i c a n d
c u l t u r a l f a c t o r s .
T h i s b o d y o f r e s e a r c h d e s c r i b e s r e g i o n a l p a t t e r n s i n t h e i n c i d e n c e o f E S R D
a m o n g I n d i g e n o u s a n d n o n - I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s ; t h e r e l a t i o n s h i p b e t w e e n
t h e i n c i d e n c e o f E S R D a n d r e g i o n a l l e v e l m a r k e r s o f s o c i o e c o n o m i c
d i s a d v a n t a g e ; t h e l o n g - t e r m e f f e c t o f d e l a y e d r e f e r r a l t o n e p h r o l o g y c a r e o n
E S R D t r e a t m e n t o u t c o m e s ; t h e r e l a t i o n s h i p b e t w e e n d e l a y e d r e f e r r a l a n d
r e g i o n a l l e v e l m a r k e r s o f s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e ; t h e e f f e c t o f
m i s c o m m u n i c a t i o n o n t h e d e l i v e r y o f r e n a l c a r e t o I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s ; a n d
i n e q u i t a b l e a c c e s s t o r e n a l t r a n s p l a n t a t i o n f o r I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . A s a
r e s u l t o f m y f i n d i n g s , I p r o p o s e a n e w e x p l a n a t o r y m o d e l f o r t h e e x c e s s
b u r d e n o f r e n a l d i s e a s e i n i n d i g e n o u s p o p u l a t i o n s .
P r e v i o u s e x p l a n a t i o n s f o r t h e e x c e s s b u r d e n o f r e n a l d i s e a s e i n I n d i g e n o u s
p o p u l a t i o n s c a n b e c a t e g o r i s e d a s : 1 ) t h e p r i m a r y r e n a l d i s e a s e e x p l a n a t i o n ;
2 ) t h e g e n e t i c e x p l a n a t i o n ; 3 ) t h e e a r l y d e v e l o p m e n t e x p l a n a t i o n ; a n d 4 ) t h e
s o c i o - e c o n o m i c e x p l a n a t i o n . I d i s c u s s t h e s t r e n g t h s a n d w e a k n e s s e s o f t h e s e
e x p l a n a t i o n s a n d p r o p o s e a n e w m o d e l w h i c h i n t e g r a t e s a l l t h e e x i s t i n g
e v i d e n c e . I u s e t h e m o d e l t o i l l u m i n a t e t h e p a t h w a y s b e t w e e n d i s a d v a n t a g e
a n d t h e h u m a n b i o l o g i c a l p r o c e s s e s w h i c h c u l m i n a t e i n E S R D , a n d a l s o t o
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R E N A L D I S E A S E I N I N D I G E N O U S A U S T R A L I A N S
P u b l i c a t i o n d e t a i l s :
C a s s A , C u n n i n g h a m J , W a n g Z , H o y W . R e g i o n a l v a r i a t i o n i n t h e i n c i d e n c e
o f e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . M e d i c a l J o u m a l o f
A u s t r a l i a 2 0 0 1 ; 1 7 5 ( 1 ) : 2 4 - 2 7 .
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2 . 1 : A b s t r a c t
O b j e c t i v e : T o e v a l u a t e r e g i o n a l v a r i a t i o n i n t h e i n c i d e n c e o f e n d - s t a g e r e n a l
d i s e a s e ( E S R D ) i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . T o e x a m i n e p r o x i m i t y t o E S R D
t r e a t m e n t f a c i l i t i e s f o r I n d i g e n o u s p a t i e n t s .
D e s i g n : S e c o n d a r y d a t a r e v i e w w i t h c o l l e c t i o n o f p r i m a r y d a t a r e g a r d i n g p l a c e
o f r e s i d e n c e b e f o r e c o m m e n c e m e n t o f r e n a l r e p l a c e m e n t t h e r a p y .
P a r t i c i p a n t s : I n d i g e n o u s E S R D p a t i e n t s w h o c o m m e n c e d t r e a t m e n t i n
A u s t r a l i a d u r i n g 1 9 9 3 - 1 9 9 8 .
M e t h o d s : W e o b t a i n e d d a t a f r o m t h e A u s t r a l i a n a n d N e w Z e a l a n d D i a l y s i s a n d
T r a n s p l a n t R e g i s t r y r e g a r d i n g 7 1 9 p a t i e n t s w h o s t a r t e d E S R D t r e a t m e n t
b e t w e e n 1 J a n u a r y 1 9 9 3 a n d 3 1 D e c e m b e r 1 9 9 8 . W e o b t a i n e d p r i m a r y d a t a
f r o m t h e t r e a t i n g r e n a l u n i t s t o d e t e r m i n e t h e p l a c e o f r e s i d e n c e b e f o r e
c o m m e n c e m e n t o f r e n a l r e p l a c e m e n t t h e r a p y . W e c a l c u l a t e d t h e a v e r a g e
a n n u a l i n c i d e n c e o f E S R D f o r e a c h o f t h e 3 6 A b o r i g i n a l a n d T o r r e s S t r a i t
I s l a n d e r C o m m i s s i o n r e g i o n s u s i n g 1 9 9 6 C e n s u s - b a s e d p o p u l a t i o n e s t i m a t e s .
W e c a l c u l a t e d s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o s w i t h 9 5 % c o n f i d e n c e i n t e r v a l s f o r
e a c h r e g i o n . W e c o m p a r e d t h e n u m b e r o f c a s e s w i t h t h e t r e a t m e n t f a c i l i t i e s
a v a i l a b l e i n e a c h r e g i o n .
M a i n O u t c o m e M e a s u r e : R e g i o n a l s t a n d a r d i s e d E S R D i n c i d e n c e f o r
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s r e f e r e n c e d t o t h e t o t a l r e s i d e n t p o p u l a t i o n o f A u s t r a l i a .
R e s u l t s : S t a n d a r d i s e d E S R D i n c i d e n c e a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s i s
h i g h e s t i n r e m o t e r e g i o n s , w h e r e i t i s u p t o t h i r t y t i m e s t h e t o t a l n a t i o n a l
i n c i d e n c e . I n u r b a n r e g i o n s t h e s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e i s m u c h l o w e r , b u t
r e m a i n s s i g n i f i c a n t l y h i g h e r t h a n t h e t o t a l n a t i o n a l i n c i d e n c e . F o r t y - e i g h t
p e r c e n t o f I n d i g e n o u s E S R D p a t i e n t s c o m e f r o m r e g i o n s w i t h o u t d i a l y s i s o r
t r a n s p l a n t f a c i l i t i e s a n d 1 6 . 3 % f r o m r e g i o n s w i t h o n l y s a t e l l i t e d i a l y s i s f a c i l i t i e s .
C o n c l u s i o n s : T h e r e i s m a r k e d r e g i o n a l v a r i a t i o n i n t h e i n c i d e n c e o f E S R D
a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . B e c a u s e o f t h e l o c a t i o n o f t r e a t m e n t c e n t r e s ,
t h e r e i s i n e q u i t a b l e a c c e s s t o E S R D t r e a t m e n t s e r v i c e s f o r a s i g n i f i c a n t
p r o p o r t i o n o f I n d i g e n o u s p a t i e n t s .
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2 . 2 : I n t r o d u c t i o n
I n A u s t r a l i a g e o g r a p h i c a l d i f f e r e n t i a l s i n m o r b i d i t y a n d m o r t a l i t y h a v e b e e n
d e m o n s t r a t e d .
l
- 4 I n g e n e r a l , p e o p l e l i v i n g i n r u r a l a n d r e m o t e a r e a s h a v e
h i g h e r d e a t h r a t e s a n d h o s p i t a l s e p a r a t i o n r a t e s , w h i c h h a v e b e e n a t t r i b u t e d
t o s o c i o - e c o n o m i c s t a t u s , l , 3 - 5 a c c e s s t o h e a l t h s e r v i c e s , 2 . 6 , 7 e t h n i c i t y 4 a n d
r a c i a l d i s c r i m i n a t i o n .
s
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s c o n s t i t u t e a d i s p r o p o r t i o n a t e
n u m b e r o f n e w p a t i e n t s c o m m e n c i n g e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e ( E S R D )
t r e a t m e n t .
9
I n 1 9 9 7 , t h e a g e a n d s e x a d j u s t e d i n c i d e n c e r a t e f o r I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s s t a r t i n g E S R D t r e a t m e n t w a s n e a r l y n i n e t i m e s t h a t o f n o n -
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
1 0
A l t h o u g h e p i d e m i c s o f r e n a l d i s e a s e a m o n g
A b o r i g i n e s i n d e f i n e d a r e a s
l l
h a v e b e e n d o c u m e n t e d , t h e r e h a v e b e e n n o
s y s t e m a t i c r e p o r t s o f t h e r e g i o n a l p a t t e r n s o f E S R D i n c i d e n c e i n A u s t r a l i a . I n
t h i s s t u d y w e h a v e a t t e m p t e d t o d e t e r m i n e t h e s e p a t t e r n s a n d t o e x a m i n e
a c c e s s i b i l i t y o f E S R D t r e a t m e n t l o c a t i o n s f o r I n d i g e n o u s p a t i e n t s .
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2 . 3 : M e t h o d s
D a t a b a s e s
T h e A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y ( A N Z D A T A )
m a i n t a i n s a d a t a b a s e o f p a t i e n t s t r e a t e d b y m a i n t e n a n c e d i a l y s i s o r r e n a l
t r a n s p l a n t a t i o n i n A u s t r a l i a . A l l r e n a l u n i t s t h a t p r o v i d e E S R D t r e a t m e n t i n
A u s t r a l i a p a r t i c i p a t e i n t h e R e g i s t r y . P o s t c o d e o f r e s i d e n c e a t t h e s t a r t o f
t r e a t m e n t i s c o l l e c t e d f o r a l l n e w p a t i e n t s e n t e r e d i n t o t h e A N Z D A T A R e g i s t r y .
A N Z D A T A m a i n t a i n s a l i s t o f h o s p i t a l r e n a l t r a n s p l a n t s e r v i c e s , t e r t i a r y r e f e r r a l
u n i t s a n d s a t e l l i t e d i a l y s i s u n i t s . S a t e l l i t e u n i t s a r e d e f i n e d a s d i a l y s i s f a c i l i t i e s ,
g e n e r a l l y s t a f f e d b y s p e c i a l i s t n u r s e s , w h i c h a r e g e o g r a p h i c a l l y s e p a r a t e f r o m
h o s p i t a l n e p h r o l o g y s e r v i c e s .
D a t a v a l i d i t y
P o s t c o d e o f r e s i d e n c e a t t h e s t a r t o f t r e a t m e n t i s a n i m p e r f e c t i n d i c a t o r o f t h e
u s u a l p l a c e o f r e s i d e n c e b e f o r e s t a r t i n g t r e a t m e n t . I n r e m o t e a r e a s a s i n g l e
p o s t c o d e m a y a p p l y t o m a n y c o m m u n i t i e s a c r o s s a v a s t a r e a . F u r t h e r m o r e ,
p a t i e n t s m a y b e r e q u i r e d t o r e l o c a t e t o a m a j o r r e g i o n a l c e n t r e t o a c c e s s
d i a l y s i s s e r v i c e s ; t h u s t h e i r p o s t c o d e a t t h e s t a r t o f t r e a t m e n t m a y n o t r e f l e c t
t h e i r p r e v i o u s u s u a l p l a c e o f r e s i d e n c e . T o d e t e r m i n e t h e u s e f u l n e s s o f
p o s t c o d e d a t a , w e r e v i e w e d 1 0 4 I n d i g e n o u s p a t i e n t s w h o c o m m e n c e d E S R D
t r e a t m e n t f r o m 1 9 9 3 t o 1 9 9 8 a t R o y a l D a r w i n H o s p i t a l . F o r t h e s e p a t i e n t s t h e
p r e v i o u s u s u a l p l a c e o f r e s i d e n c e w a s k n o w n . F i f t y - o n e I n d i g e n o u s p a t i e n t s
( 4 9 . 0 % ) h a d p o s t c o d e s i n t h e D a r w i n r e g i o n , b u t o n l y 9 o f t h e s e 5 1 p a t i e n t s
p r e V i o u s l y l i v e d i n t h i s r e g i o n . T h e o t h e r 4 2 h a d r e l o c a t e d t o D a r w i n t o
c o m m e n c e d i a l y s i s a n d w e r e f r o m c o m m u n i t i e s a c r o s s t h e T o p E n d ,
e x t e n d i n g f r o m t h e T o r r e s S t r a i t i n Q u e e n s l a n d t o G e r a l d t o n i n W A . A s a
r e s u l t o f t h i s a u d i t , w e d e c i d e d t o c o l l e c t p r i m a r y d a t a f r o m e a c h t r e a t i n g r e n a l
u n i t r e g a r d i n g t h e p r e v i o u s p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e o f t h e i r I n d i g e n o u s
p a t i e n t s .
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I n d i g e n o u s i d e n t i f i c a t i o n w a s b a s e d u p o n s e l f i d e n t i f i c a t i o n a n d d i s c u s s i o n
w i t h t h e t r e a t i n g p h y s i c i a n . T h e r e i s o f t e n s i g n i f i c a n t c o n c e r n a b o u t t h e q u a l i t y
o f I n d i g e n o u s i d e n t i f i c a t i o n i n m o r b i d i t y , m o r t a l i t y a n d d e m o g r a p h i c d a t a s e t s .
H o w e v e r , w e b e l i e v e t h a t i d e n t i f i c a t i o n i n t h e A N Z D A T A r e g i s t r y i s g o o d . A
s u r v e y f o r m i s f i l l e d i n e v e r y s i x m o n t h s f o r a l l p a t i e n t s o n m a i n t e n a n c e
d i a l y s i s o r w i t h f u n c t i o n i n g t r a n s p l a n t s . Q u e s t i o n f i v e i s a b o u t " R a c i a l o r i g i n "
a n d i n c l u d e s a p r o m p t r e g a r d i n g A b o r i g i n a l i t y . E S R D p a t i e n t s h a v e r e g u l a r
c o n t a c t w i t h r e n a l s e r v i c e s f r o m t h e t i m e o f d i a g n o s i s , t h r o u g h i n t e n s i v e
m a i n t e n a n c e t h e r a p y u n t i l d e a t h . T h e r e i s h e i g h t e n e d a w a r e n e s s o f A b o r i g i n a l
r e n a l d i s e a s e a n d m u l t i p l e o p p o r t u n i t i e s e x i s t t o r e c o n f i r m d a t a a c c u r a c y .
P a t i e n t s
F r o m 1 J a n u a r y 1 9 9 3 t o 3 1 D e c e m b e r 1 9 9 8 , 7 1 9 I n d i g e n o u s p a t i e n t s s t a r t e d
t r e a t m e n t i n A u s t r a l i a . W e d e t e r m i n e d t h e p r e v i o u s p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e
f o r 6 8 0 ( 9 4 . 6 % ) . F o r 3 8 p a t i e n t s ( 5 . 3 % ) w e u s e d t h e p o s t c o d e a t e n t r y a s a n
i n d i c a t o r o f p r e v i o u s p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e . N o g e o g r a p h i c a l d a t a w e r e
o b t a i n a b l e f o r o n e p a t i e n t .
G e o g r a p h y
W e u s e d t h e 3 6 A b o r i g i n a l a n d T o r r e s S t r a i t I s l a n d e r C o m m i s s i o n ( A T S I C )
r e g i o n s ( T a b l e 2 . 1 a n d F i g u r e 2 . 1 ) a s o u r g e o g r a p h i c u n i t s f o r a n a l y s i s . T h e s e
a r e l e g a l l y p r e s c r i b e d a d m i n i s t r a t i v e a r e a s a n d t h e s m a l l e s t g e o g r a p h i c a l
a r e a s f o r w h i c h a c c u r a t e r e s i d e n t p o p u l a t i o n e s t i m a t e s f o r t h e I n d i g e n o u s
p o p u l a t i o n a r e a v a i l a b l e .
1 2
W e a s s i g n e d t h e p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e f o r
I n d i g e n o u s p a t i e n t s t o t h e a p p r o p r i a t e A T S I C r e g i o n s . W e a s s i g n e d t h e 3 8
p a t i e n t s f o r w h o m w e c o u l d n o t o b t a i n e x a c t i n f o r m a t i o n o n p r e v i o u s p l a c e o f
r e s i d e n c e t o A T S I C r e g i o n s a c c o r d i n g t o t h e i r p o s t c o d e a t t h e t i m e o f
b e g i n n i n g E S R D t r e a t m e n t , u s i n g i n f o r m a t i o n p r o v i d e d b y t h e A u s t r a l i a n
B u r e a u o f S t a t i s t i c s ( A B S ) .
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S t a t i s t i c a l a n a l y s i s
U s i n g p o p u l a t i o n e s t i m a t e s b a s e d o n t h e 1 9 9 6 C e n s u s , w e c a l c u l a t e d t h e
a v e r a g e a n n u a l i n c i d e n c e o f E S R D i n t h e 3 6 A T S I C r e g i o n s . W e u s e d A B S
e s t i m a t e s o f t h e I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n , d e r i v e d u s i n g C e n s u s i n f o r m a t i o n o n
p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e . T h e s e e s t i m a t e s a r e a d j u s t e d f o r n e t c e n s u s
u n d e r c o u n t a n d n o n - r e s p o n s e t o t h e C e n s u s q u e s t i o n a b o u t I n d i g e n o u s
s t a t u s .
1 3
W e u s e d i n d i r e c t s t a n d a r d i s a t i o n t o c a l c u l a t e a s t a n d a r d i s e d
i n c i d e n c e r a t i o w i t h 9 5 % c o n f i d e n c e i n t e r v a l s f o r e a c h r e g i o n . R a t e s f o r t h e
t o t a l A u s t r a l i a n r e s i d e n t p o p u l a t i o n w e r e u s e d a s t h e r e f e r e n c e ( s t a n d a r d i s e d
i n c i d e n c e r a t i o e q u a l s i n c i d e n c e i n t h e I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n d i v i d e d b y
i n c i d e n c e i n t h e t o t a l A u s t r a l i a n p o p u l a t i o n , a f t e r a d j u s t m e n t f o r d i f f e r e n c e s i n
t h e a g e a n d s e x c o m p o s i t i o n o f b o t h p o p u l a t i o n s ) . S t a t i s t i c a l a n a l y s i s w a s
p e r f o r m e d u s i n g S t a t a ( R e l e a s e 6 . 0 , C o l l e g e S t a t i o n , T e x a s , 1 9 9 9 ) .
E t h i c a l a p p r o v a l
W e o b t a i n e d A N Z D A T A a p p r o v a l t o a n a l y s e g e o g r a p h i c d a t a f o r I n d i g e n o u s
p a t i e n t s s t a r t i n g t r e a t m e n t f o r E S R D b e t w e e n 1 J a n u a r y 1 9 9 3 a n d 3 1
D e c e m b e r 1 9 9 8 . W e a l s o o b t a i n e d a p p r o v a l f o r t h e s t u d y f r o m t h e j o i n t
i n s t i t u t i o n a l e t h i c s c o m m i t t e e o f R o y a l D a r w i n H o s p i t a l a n d t h e M e n z i e s
S c h o o l o f H e a l t h R e s e a r c h . T h e h e a d o f e a c h r e n a l u n i t g a v e w r i t t e n c o n s e n t
f o r u s t o a c c e s s p o t e n t i a l l y i d e n t i f y i n g p a t i e n t d a t a i n o r d e r t o d e t e r m i n e t h e
p r e v i o u s p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e f o r I n d i g e n o u s E S R D p a t i e n t s .
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2 . 4 : R e s u l t s
M a p p i n g r e v e a l s s i g n i f i c a n t v a r i a t i o n i n t h e i n c i d e n c e o f E S R D a m o n g
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . T h e a r e a s o f h i g h e s t i n c i d e n c e , u p t o 1 3 0 0 c a s e s p e r
m i l l i o n p e r y e a r , w e r e t h e r e m o t e r e g i o n s o f T e n n a n t C r e e k , A p u t u l a a n d
J a b i r u i n t h e N o r t h e r n T e r r i t o r y , W a r b u r t o n a n d K a l g o o r l i e i n W e s t e r n
A u s t r a l i a , a n d C e d u n a i n S o u t h A u s t r a l i a ( F i g u r e 2 . 1 ) . T h e a r e a s o f l o w e s t
i n c i d e n c e , l e s s t h a n 1 0 0 p e r m i l l i o n p e r y e a r , w e r e t h e r e g i o n s o f
R o c k h a m p t o n a n d B r i s b a n e i n s o u t h - e a s t Q u e e n s l a n d , S y d n e y a n d
Q u e a n b e y a n i n N S W I A C T , W a n g a r a t t a i n c l u d i n g m u c h o f e a s t e r n V i c t o r i a
a n d H o b a r t w h i c h e n c o m p a s s e s a l l o f T a s m a n i a ( F i g u r e 2 . 1 ) . T h e
s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o f o r E S R D ( c o m p a r e d t o t h e t o t a l n a t i o n a l
p o p u l a t i o n i n c i d e n c e ) r a n g e d f r o m l e s s t h a n t w o i n R o c k h a m p t o n , S y d n e y ,
Q u e a n b e y a n a n d W a n g a r a t t a t o m o r e t h a n t w e n t y - f i v e i n A p u t u l a , K a l g o o r l i e
a n d T e n n a n t C r e e k ( T a b l e 2 . 1 ) . T h e r e w e r e n o E S R D c a s e s i d e n t i f i e d a s
I n d i g e n o u s i n T a s m a n i a i n t h e s i x - y e a r p e r i o d .
T e r t i a r y r e n a l s e r v i c e s , p a r t i c u l a r l y t r a n s p l a n t s e r v i c e s , a r e l o c a t e d w i t h i n
s i g n i f i c a n t p o p u l a t i o n c e n t r e s s u c h a s c a p i t a l c i t i e s . T h r e e h u n d r e d a n d f o r t y -
f i v e ( 4 8 . 0 % ) I n d i g e n o u s E S R D c a s e s o c c u r r e d i n A T S I C r e g i o n s w i t h o u t
E S R D t r e a t m e n t f a c i l i t i e s ( T a b l e 2 . 1 ) . A f u r t h e r 1 1 7 ( 1 6 . 3 % ) o c c u r r e d i n
r e g i o n s w i t h o n l y s a t e l l i t e d i a l y s i s f a c i l i t i e s ( T a b l e 2 . 1 ) . M o s t I n d i g e n o u s
p a t i e n t s m u s t t r a v e l h u n d r e d s o f k i l o m e t r e s t o a c c e s s t r a n s p l a n t s e r v i c e s ,
w h i c h a r e l o c a t e d i n P e r t h , A d e l a i d e , M e l b o u r n e , S y d n e y , N e w c a s t l e a n d
B r i s b a n e .
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2 . 5 : D i s c u s s i o n
I n t h i s s t u d y w e h a v e d e m o n s t r a t e d a l a r g e g r a d i e n t i n I n d i g e n o u s E S R D
i n c i d e n c e f r o m u r b a n t o r e m o t e r e g i o n s a n d h i g h l i g h t e d i n e q u i t a b l e a c c e s s f o r
r e m o t e p a t i e n t s t o t r e a t m e n t f a c i l i t i e s . H o w e v e r , e v e n i n u r b a n r e g i o n s , t h e
I n d i g e n o u s E S R D i n c i d e n c e w a s h i g h a f t e r a g e a n d s e x s t a n d a r d i s a t i o n . P o o r
I n d i g e n o u s h e a l t h o u t c o m e s a r e n o t c o n f i n e d t o t h e m o s t d i s a d v a n t a g e d o r
m o s t r e m o t e r e g i o n s , b u t e x i s t a c r o s s t h e I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n .
T h e q u a l i t y o f I n d i g e n o u s i d e n t i f i c a t i o n i s a c o n c e r n i n t h i s s t u d y . A N Z D A T A
r e l i e s u p o n s e l f i d e n t i f i c a t i o n a n d d i s c u s s i o n w i t h t h e t r e a t i n g p h y s i c i a n . S e l f
i d e n t i f i c a t i o n i s t h e m e t h o d u s e d b y t h e A u s t r a l i a n B u r e a u o f S t a t i s t i c s i n
c e n s u s c o l l e c t i o n s a n d i s g e n e r a l l y u s e d i n h e a l t h r e l a t e d d a t a c o l l e c t i o n . W e
b e l i e v e t h a t t h e q u a l i t y o f i d e n t i f i c a t i o n i n t h i s s t u d y i s h i g h d u e t o t h e o n g o i n g
i n t e n s i v e i n t e r a c t i o n o f E S R D p a t i e n t s w i t h m e d i c a l a n d n u r s i n g s t a f f ,
I n d i g e n o u s s t a t u s b e i n g a p r o m i n e n t q u e s t i o n i n t h e s i x m o n t h l y s u r v e y f o r m ,
a n d t h e s t r o n g a w a r e n e s s o f I n d i g e n o u s E S R D a m o n g n e p h r o l o g i s t s . T h e
m o s t l i k e l y e r r o r w o u l d b e t h e f a i l u r e t o i d e n t i f y a l l u r b a n I n d i g e n o u s E S R D
p a t i e n t s . T h i s w o u l d r e s u l t i n a n u n d e r e s t i m a t e o f t h e t r u e I n d i g e n o u s E S R D
i n c i d e n c e i n u r b a n a r e a s a n d a n o v e r e s t i m a t e o f t h e g r a d i e n t f r o m u r b a n t o
r e m o t e I n d i g e n o u s E S R D i n c i d e n c e . Y e t , a s t h i s g r a d i e n t i s s o l a r g e ,
r e p r e s e n t i n g a n a l m o s t 2 0 - f o l d v a r i a t i o n i n s t a n d a r d i s e d E S R D i n c i d e n c e , i t
c a n n o t b e e n t i r e l y e x p l a i n e d b y p r o b l e m s w i t h I n d i g e n o u s i d e n t i f i c a t i o n . T h e
v e r y h i g h s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o s f o r I n d i g e n o u s p e o p l e i n r e m o t e a r e a s
w o u l d n o t c h a n g e .
T h e s e r e s u l t s h a v e s i g n i f i c a n t i m p l i c a t i o n s f o r t h e d e l i v e r y o f s e r v i c e s t o
I n d i g e n o u s p e o p l e w i t h E S R D . S a t e l l i t e f a c i l i t i e s o p e n e d i n t h e J a b i r u r e g i o n
i n 1 9 9 9 a n d t h e K a t h e r i n e r e g i o n i n 2 0 0 0 ( a f t e r t h e p a t i e n t s i n t h i s s t u d y
c o m m e n c e d t r e a t m e n t ) . O f t h e s i x t e e n r e g i o n s w i t h t h e h i g h e s t I n d i g e n o u s
E S R D i n c i d e n c e , a t t h e b e g i n n i n g o f 2 0 0 1 o n l y K a l g o o r l i e , J a b i r u ( T i w i
I s l a n d s ) , G e r a l d t o n , K a t h e r i n e a n d S o u t h H e d l a n d h a v e s a t e l l i t e d i a l y s i s u n i t s .
A s a t e l l i t e u n i t i s s c h e d u l e d t o o p e n s o o n i n B r o o m e a n d r e c o m m e n d a t i o n s
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h a v e b e e n a c c e p t e d t o e s t a b l i s h a s a t e l l i t e h a e m o d i a l y s i s s e r v i c e i n t h e
T o r r e s S t r a i t a s p a r t o f t h e r e c e n t Q u e e n s l a n d R e n a l S t r a t e g y . 1 4 W e r e c o g n i s e
t h e s i g n i f i c a n t d i f f i c u l t i e s r e l a t e d t o t h e e s t a b l i s h m e n t a n d m a i n t e n a n c e o f
r e n a l t r e a t m e n t f a c i l i t i e s i n r e m o t e l o c a t i o n s . T h e s e i n c l u d e h i g h c o n s t r u c t i o n
c o s t s , p o o r r e l i a b i l i t y o f e l e c t r i c i t y a n d w a t e r s u p p l y , v a r i a b l e w a t e r q u a l i t y ,
d i f f i c u l t i e s i n t r a i n i n g a n d r e t a i n i n g s p e c i a l i s e d n u r s i n g s t a f f , i n f r e q u e n t a c c e s s
t o m e d i c a l s t a f f a n d p r o v i s i o n o f h o u s i n g f o r p a t i e n t s r e t u r n i n g t o l i v e i n t h e i r
l o c a l c o m m u n i t y . D e s p i t e t h e s e d i f f i c u l t i e s , t r e a t m e n t f a c i l i t i e s h a v e b e e n
e s t a b l i s h e d i n s o m e o f t h e m o s t r e m o t e c o m m u n i t i e s i n A u s t r a l i a .
E v e n w i t h t h e a v a i l a b i l i t y o f s a t e l l i t e u n i t s , i n i t i a t i o n o f E S R D t r e a t m e n t u s u a l l y
r e q u i r e s a p r o l o n g e d s t a y i n a m a j o r u r b a n c e n t r e . D u r i n g t h i s s t a y , v a s c u l a r
o r p e r i t o n e a l a c c e s s f o r d i a l y s i s i s c r e a t e d , t h e p a t i e n t s t a r t s a n d i s s t a b i l i s e d
o n t r e a t m e n t a n d l e a r n s s k i l l s r e q u i r e d f o r s e l f c a r e i n o r d e r t o r e t u r n t o a
r e m o t e s a t e l l i t e d i a l y s i s u n i t . W e s h o u l d d e v e l o p m o r e i n n o v a t i v e m e t h o d s o f
p a t i e n t e d u c a t i o n , t r a i n i n g f o r s e l f - c a r e a n d d e l i v e r y o f t r e a t m e n t t o a l l o w
p a t i e n t s t o r e m a i n w i t h i n t h e i r c o m m u n i t i e s w h e n e v e r p o s s i b l e . I m p r o v i n g
p r e v e n t i o n a n d t r e a t m e n t s e r v i c e s i n h i g h - i n c i d e n c e a r e a s s h o u l d b e a p r i o r i t y .
I n d i g e n o u s p e o p l e l i v i n g i n r e m o t e c o m m u n i t i e s d e m a n d m o r e e q u i t a b l e
a c c e s s t o d i a l y s i s s e r v i c e s , 1 5 r e g a r d l e s s o f p r a c t i c a l p r o b l e m s r e l a t e d t o t h e
e s t a b l i s h m e n t o f r e m o t e t r e a t m e n t f a c i l i t i e s . T h e n e e d t o r e l o c a t e t o d i s t a n t
u r b a n a r e a s t o a c c e s s t r e a t m e n t a f f e c t s t h e p a t i e n t , p a t i e n t ' s f a m i l y a n d
c o m m u n i t y . A r e c e n t s t u d y o f E S R D a m o n g A b o r i g i n a l p e o p l e o f c e n t r a l
A u s t r a l i a c o n c l u d e d : 1 6 " T h i s l e v e l o f i l l n e s s a n d d e a t h ( d u e t o E S R D )
r e p r e s e n t s A b o r i g i n a l f a m i l y t r a u m a a n d l o s s o n a s h o c k i n g s c a l e , d e s c r i b e d
w i t h o u t e x a g g e r a t i o n a s s o r r o w s n e a r l y e v e r y y e a r ( b e c a u s e ) t h e y o u n g a n d
t h e o l d a r e d y i n g " .
1 2
T a b l e 2 . 1 : E n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e c a s e s a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s f r o m
1 9 9 3 t o 1 9 9 8
A T S I C R e g i o n
T r e a t m e n t
P a t i e n t s
S t a n d a r d i s e d I n c i d e n c e
( m a p r e f e r e n c e s )
f a c i l i t i e s t
( n u m b e r )
r a t i o · ( 9 5 % C l )
T e n n a n t C r e e k ( 3 5 )
3 0
3 1 . 0 5 ( 2 0 . 9 6 - 4 4 . 3 3 )
K a l g o o r l i e ( 2 7 )
S
2 3
2 7 . 7 5 ( 1 7 . 6 0 - 4 1 . 6 4 )
A p u t u l a ( 3 3 )
5 8
2 5 . 0 3 ( 1 9 . 0 1 - 3 2 . 3 6 )
W a r b u r t o n ( 2 3 )
2 0
2 2 . 7 7 ( 1 3 . 9 1 - 3 5 . 1 7 )
C e d u n a ( 1 8 )
1 0
2 2 . 4 8 ( 1 0 . 7 8 - 4 1 . 3 4 )
J a b i r u ( 3 1 )
4 5
2 1 . 8 7 ( 1 5 . 9 5 - 2 9 . 2 6 )
G e r a l d t o n ( 2 8 )
S
2 5
1 8 . 2 0 ( 1 1 . 7 8 - 2 6 . 8 6 )
M o u n t I s a ( 1 1 )
3 3
1 7 . 7 4 ( 1 2 . 2 1 - 2 4 . 9 1 )
K u n u n u r r a ( 2 2 )
2 2
1 6 . 8 5 ( 1 0 . 5 6 - 2 5 . 5 1 )
K a t h e r i n e ( 3 2 )
3 0
1 5 . 6 4 ( 1 0 . 5 6 - 2 2 . 3 3 )
T o r r e s S t r a i t ( 1 5 )
2 8
1 4 . 9 9 ( 9 . 9 6 - 2 1 . 6 6 )
S o u t h H e d l a n d ( 2 5 )
S
1 8
1 4 . 7 5 ( 8 . 7 4 - 2 3 . 3 0 )
D e r b y ( 2 6 )
1 6
1 3 . 4 0 ( 7 . 6 6 - 2 1 . 7 6 )
N h u l u n b u y ( 3 4 )
2 1
1 1 . 7 4 ( 7 . 2 7 - 1 7 . 9 4 )
C o o k t o w n ( 1 2 )
2 1
1 1 . 6 1 ( 7 . 1 9 - 1 7 - 7 5 )
B r o o m e ( 2 1 )
1 1
1 1 . 4 7 ( 5 . 7 3 - 2 0 . 5 3 )
P o r t A u g u s t a ( 1 9 )
S
1 7
1 0 . 4 5 ( 6 . 0 9 - 1 6 . 7 4 )
B o u r k e ( 2 )
S
2 1
1 0 . 1 6 ( 6 . 2 9 - 1 5 . 5 3 )
T o w n s v i l l e ( 1 6 )
T , S
3 5
9 . 4 1 ( 6 . 5 5 - 1 3 . 0 8 )
C a i r n s ( 1 0 ) T , S
3 5
8 . 7 1 ( 6 . 0 7 - 1 2 . 1 2 )
A l i c e S p r i n g s ( 3 0 )
T , S
1 1
8 . 5 5 ( 4 . 2 7 - 1 5 . 3 0 )
N a r r o g i n ( 2 4 )
S
1 3
8 . 2 0 ( 4 . 3 7 - 1 4 . 0 2 )
D a r w i n ( 3 6 ) T , S
1 7
7 . 0 2 ( 4 . 0 9 - 1 1 . 2 4 )
P e r t h ( 2 0 ) T X , T , S
2 9
6 . 7 0 ( 4 . 4 8 - 9 . 6 1 )
A d e l a i d e ( 1 7 ) T x , T , S
1 5
4 . 6 2 ( 2 . 5 8 - 7 . 6 1 )
T a m w o r t h ( 5 )
T , S 1 2
4 . 1 8 ( 2 . 1 6 - 7 . 3 0 )
R o m a ( 1 4 ) T , S 8
3 . 7 0 ( 1 . 6 0 - 7 . 2 8 )
C o f f s H a r b o u r ( 3 ) T X , T , S
2 4
3 . 6 8 ( 2 . 3 6 - 5 . 4 7 )
1 3
B a l l a r a t ( 8 )
T X , T , S
1 0
3 . 4 2 ( 1 . 6 4 - 6 . 2 8 )
W a g g a W a g g a ( 6 ) T , S
1 4
2 . 9 8 ( 1 . 6 3 - 5 . 0 0 )
B r i s b a n e ( 9 )
T x , T , S
1 7
2 . 5 1 ( 1 . 4 6 - 4 . 0 2 )
R o c k h a m p t o n ( 1 3 ) T , S
5
1 . 7 8 ( 0 . 5 8 - 4 . 1 6 )
S y d n e y ( 4 )
T x , T , S
1 6
1 . 7 7 ( 1 . 0 1 - 2 . 8 8 )
Q u e a n b e y a n ( 1 ) T , S
4
1 . 7 5 ( 0 . 4 8 - 4 . 4 8 )
W a n g a r a t t a ( 7 ) T x , T , S
4
1 . 3 9 ( 0 . 3 8 - 3 . 5 5 )
H o b a r t ( 2 9 ) T , S
0
0 . 0 0 ( 0 . 0 0 - 1 . 0 3 )
• I n d i r e c t l y s t a n d a r d i s e d t o t h e r a t e s f o r t h e t o t a l A u s t r a l i a n r e s i d e n t
p o p u l a t i o n .
t T x = t r a n s p l a n t s e r v i c e , T = t e r t i a r y r e n a l u n i t , S = s a t e l l i t e d i a l y s i s u n i t .
G e o g r a p h i c a l d a t a w e r e u n o b t a i n a b l e f o r o n e p a t i e n t .
1 4
Figure 2.1: Incidence of ESRD in the Indigenous population by ATSIC region
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C H A P T E R 3 : E N D - S T A G E R E N A L D I S E A S E I N I N D I G E N O U S
A U S T R A L I A N S : A D I S E A S E O F D I S A D V A N T A G E
P u b l i c a t i o n d e t a i l s :
C a s s A , C u n n i n g h a m J , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W . E n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e
i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s : a d i s e a s e o f d i s a d v a n t a g e . E t h n i c i t y a n d D i s e a s e
2 0 0 2 ; 1 2 ( 3 ) : 3 7 3 - 3 7 8 .
1 6
3 . 1 : A b s t r a c t
O b j e c t i v e : T o d e t e r m i n e t h e r e l a t i o n b e t w e e n a r e a l e v e l i n d i c a t o r s o f
s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e a n d t h e r e g i o n a l i n c i d e n c e o f e n d - s t a g e r e n a l
d i s e a s e ( E S R D ) i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
D e s i g n : E c o l o g i c a l s t u d y .
S e t t i n g : T h e 3 6 A b o r i g i n a l a n d T o r r e s S t r a i t I s l a n d e r C o m m i s s i o n r e g i o n s o f
A u s t r a l i a .
M a i n O u t c o m e M e a s u r e s : T h e r e l a t i o n b e t w e e n a r e a - b a s e d m e a s u r e s o f
d i s a d v a n t a g e a n d t h e s t a n d a r d i z e d i n c i d e n c e o f E S R D f o r 3 6 A u s t r a l i a n
r e g i o n s w a s e x a m i n e d u s i n g n o n - p a r a m e t r i c t e s t s o f c o r r e l a t i o n .
R e s u l t s : A r e a - b a s e d m e a s u r e s o f d i s a d v a n t a g e s h o w e d a s i g n i f i c a n t
a s s o c i a t i o n w i t h r e g i o n a l i n c i d e n c e o f E S R D i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . ( E a r l y
s c h o o l l e a v e r s r = 0 . 6 8 , P < 0 . 0 0 1 , u n e m p l o y m e n t r a t e r = 0 . 7 2 , p < 0 . 0 0 1 ,
m e d i a n h o u s e h o l d i n c o m e r =- 0 . 7 1 , P < 0 . 0 0 1 , n u m b e r o f p e r s o n s p e r
b e d r o o m r = 0 . 8 4 , p < 0 . 0 0 1 , a n d l o w b i r t h - w e i g h t r = 0 . 4 9 , P = 0 . 0 0 3 . ) I f i t w e r e
p o s s i b l e t o i m p r o v e t h e h e a l t h o f a l l I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s t o t h e l e v e l o f t h a t
o f t h e g e n e r a l A u s t r a l i a n p o p u l a t i o n , 8 7 % o f c a s e s o f E S R D c o u l d b e a v o i d e d .
C o n c l u s i o n s : S o c i o e c o n o m i c f a c t o r s a p p e a r t o b e s t r o n g l y a s s o c i a t e d w i t h
r a t e s o f E S R D a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . T h e r e f o r e , r e d u c i n g t h e b u r d e n
o f r e n a l d i s e a s e i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s i s l i k e l y t o r e q u i r e i n t e r v e n t i o n s
a d d r e s s i n g s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e i n c o n j u n c t i o n w i t h b i o m e d i c a l
i n t e r v e n t i o n s .
1 7
3 . 2 : I n t r o d u c t i o n
T h e r e i s s t r o n g e v i d e n c e o f a n a s s o c i a t i o n b e t w e e n s o c i o e c o n o m i c p o s i t i o n
a n d m o r b i d i t y a n d m o r t a l i t y , 1 7 a n d t h e s o c i a l g r a d i e n t i n t h e o c c u r r e n c e o f
d i s e a s e p r o g r e s s i v e l y f a v o u r s t h o s e o f h i g h e r s o c i o e c o n o m i c s t a t u s .
1 8
S o c i o e c o n o m i c i n e q u a l i t i e s i n t h e h e a l t h o f A u s t r a l i a n s h a v e r e p e a t e d l y b e e n
o b s e r v e d , l , 3 , 1 9 i n c l u d i n g i n r e l a t i o n t o c a r d i o v a s c u l a r d i s e a s e s a n d
h y p e r t e n s i o n , l , 1 9 b u t n o t i n r e l a t i o n t o e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e ( E S R D ) .
R e s e a r c h o n p a t t e r n s o f i n c i d e n c e o f E S R D h a s g e n e r a l l y b e e n l i m i t e d t o a
d e s c r i p t i o n o f d i f f e r e n c e s a c c o r d i n g t o a g e , s e x a n d ' r a c e ' . T h e f o c u s h a s
b e e n o n ' r a c i a l ' d i f f e r e n c e s i n p h y s i o l o g i c a l a n d p a t h o l o g i c a l r e s p o n s e s , w h i c h
a r e r e g a r d e d a s b e i n g d u e t o g e n e t i c
2 0
o r c o n g e n i t a l f a c t o r s , s u c h a s l o w b i r t h
w e i g h t . 2 1 , 2 2
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s ( A b o r i g i n e s a n d T o r r e s S t r a i t I s l a n d e r s ) c o n t i n u e t o
e x p e r i e n c e v e r y p o o r h e a l t h c o m p a r e d t o o t h e r A u s t r a l i a n s . I n 1 9 9 1 - 1 9 9 6 ,
e s t i m a t e d l i f e e x p e c t a n c y a t b i r t h w a s 5 6 . 9 y e a r s f o r i n d i g e n o u s m a l e s a n d
6 1 . 7 y e a r s f o r i n d i g e n o u s f e m a l e s , c o m p a r e d w i t h 7 5 . 2 y e a r s f o r a l l A u s t r a l i a n
m a l e s a n d 8 1 . 1 y e a r s f o r a l l A u s t r a l i a n f e m a l e s .
2 3
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s
c o n s t i t u t e l e s s t h a n 2 % o f t h e n a t i o n a l p o p u l a t i o n , b u t a l m o s t 1 0 % o f n e w
p a t i e n t s c o m m e n c i n g t r e a t m e n t f o r e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e ( E S R D ) . 9 W e
h a v e p r e v i o u s l y d e m o n s t r a t e d a s t r i k i n g g r a d i e n t , f r o m u r b a n t o r e m o t e
r e g i o n s , i n t h e i n c i d e n c e o f E S R D a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
2 4
I n t h i s
s t u d y , w e e x a m i n e t h e r e l a t i o n b e t w e e n t h e i n c i d e n c e o f E S R D a n d a r e a l e v e l
i n d i c a t o r s o f s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
1 8
3 . 3 : M e t h o d s
G e o g r a p h y
W e u s e d t h e 3 6 A b o r i g i n a l a n d T o r r e s S t r a i t I s l a n d e r C o m m i s s i o n ( A T S I C )
r e g i o n s ( F i g u r e 3 . 1 ) a s o u r g e o g r a p h i c u n i t s f o r a n a l y s i s . T h e s e a r e l e g a l l y
p r e s c r i b e d a d m i n i s t r a t i v e a r e a s a n d a r e t h e s m a l l e s t g e o g r a p h i c a l a r e a s f o r
w h i c h a c c u r a t e I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n p o p u l a t i o n e s t i m a t e s a r e a v a i l a b l e .
1 2
C a l c u l a t i o n o f r e g i o n a l i n C i d e n c e a n d s t a n d a r d i z e d r a t i o s
T h e I n d i g e n o u s r e g i o n a l E S R D i n c i d e n c e f o r t h e p e r i o d 1 9 9 3 - 1 9 9 8 w a s
c a l c u l a t e d u s i n g A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y
( A N Z D A T A ) d a t a . A N Z D A T A m a i n t a i n s a d a t a b a s e o f p a t i e n t s t r e a t e d b y
m a i n t e n a n c e d i a l y s i s o r r e n a l t r a n s p l a n t a t i o n i n A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d .
2 5
A l l t r e a t m e n t c e n t r e s p a r t i c i p a t e i n t h e R e g i s t r y . T h e o n l y p a t i e n t s n o t
r e g i s t e r e d a r e t h e f e w w h o d i e b e f o r e b e i n g e s t a b l i s h e d o n a m a i n t e n a n c e
d i a l y s i s o r t r a n s p l a n t p r o g r a m .
2 6
I n d i g e n o u s i d e n t i f i c a t i o n i s b a s e d u p o n s e l f -
i d e n t i f i c a t i o n a n d d i s c u s s i o n w i t h t h e t r e a t i n g p h y s i c i a n . W e u s e d A u s t r a l i a n
B u r e a u o f S t a t i s t i c s e s t i m a t e s o f t h e I n d i g e n o u s p o p U l a t i o n , d e r i v e d f r o m 1 9 9 6
C e n s u s i n f o r m a t i o n o n p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e , t o c a l c u l a t e t h e a v e r a g e
a n n u a l i n c i d e n c e o f E S R D i n t h e 3 6 A T S I C r e g i o n s . T h e s e p o p u l a t i o n
e s t i m a t e s a r e a d j u s t e d f o r n e t c e n s u s u n d e r c o u n t a n d n o n - r e s p o n s e t o t h e
C e n s u s q u e s t i o n a b o u t I n d i g e n o u s s t a t u s .
1 3
F r o m 1
s t
J a n u a r y 1 9 9 3 t o 3 1
s t
D e c e m b e r 1 9 9 8 , 7 1 9 I n d i g e n o u s p a t i e n t s
s t a r t e d t r e a t m e n t i n A u s t r a l i a . W e c o l l e c t e d p r i m a r y d a t a f r o m e v e r y h o s p i t a l ' s
r e n a l u n i t o n t h e p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e o f I n d i g e n o u s p a t i e n t s p r i o r t o t h e i r
c o m m e n c i n g E S R D t r e a t m e n t .
2 4
W e a s s i g n e d t h e p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e f o r
I n d i g e n o u s p a t i e n t s t o t h e a p p r o p r i a t e A T S I C r e g i o n s . W e u s e d i n d i r e c t
s t a n d a r d i z a t i o n t o c a l c u l a t e a n E S R D a g e a n d s e x s t a n d a r d i z e d i n c i d e n c e
r a t i o w i t h 9 5 % c o n f i d e n c e i n t e r v a l s f o r e a c h A T S I C r e g i o n f o r t h e p e r i o d
1 9 9 3 - 1 9 9 8 . R a t e s f o r t h e t o t a l A u s t r a l i a n p o p u l a t i o n f o r t h e s a m e y e a r s w e r e
u s e d a s t h e r e f e r e n c e .
1 9
M e a s u r e m e n t o f s o c i o e c o n o m i c s t a t u s
I n d i v i d u a l l e v e l d a t a r e g a r d i n g i n c o m e , e d u c a t i o n a n d e m p l o y m e n t s t a t u s a r e
n o t c o l l e c t e d b y A N Z D A T A . W e t h e r e f o r e u s e d A T S I C r e g i o n a l l e v e l
s o c i o e c o n o m i c d a t a f r o m t h e 1 9 9 6 c e n s u s . A s t h e r e i s n o g e n e r a l l y a c c e p t e d
a r e a - b a s e d i n d e x o f s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e f o r I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s ,
w e s e l e c t e d f i v e i n d i c a t o r s t h a t f e a t u r e s t r o n g l y i n d e p r i v a t i o n i n d e x e s u s e d i n
p u b l i c h e a l t h r e s e a r c h . 2
7
-
2 9
T h e s p e c i f i c i n d i c a t o r s w e r e :
• p r o p o r t i o n o f a d u l t s w h o l e f t s c h o o l a g e d 1 5 o r l e s s , o r w h o d i d n o t
a t t e n d s c h o o l , 3 0
• u n e m p l o y m e n t r a t e , 3 0
• m e d i a n h o u s e h o l d i n c o m e d i v i d e d b y a v e r a g e n u m b e r o f p e r s o n s p e r
h o u s e h o l d , 3 1
• a v e r a g e n u m b e r o f p e r s o n s p e r b e d r o o m , 3 0
• p r o p o r t i o n o f b i r t h s l e s s t h a n 2 5 0 0 g r a m s .
3 2
W e g e n e r a t e d a s u m m a r y r a n k o f s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e b y c o m b i n i n g
t h e r e g i o n a l r a n k i n g s o n e a c h s o c i o e c o n o m i c i n d i c a t o r w i t h e a c h i n d i c a t o r
g i v e n e q u a l w e i g h t . D a t a w e r e f r o m t h e 1 9 9 6 c e n s u s o r f r o m p e r i n a t a l
s t a t i s t i c s c o l l e c t i o n s f o r 1 9 9 4 - 1 9 9 6 . O n l y p e o p l e i d e n t i f i e d a s I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s a r e i n c l u d e d i n t h e n u m e r a t o r s a n d d e n o m i n a t o r s f o r t h e s e
i n d i c a t o r s .
I n 1 9 9 6 , 2 2 . 3 % o f t h e I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n l a b o u r f o r c e w a s e s t i m a t e d t o b e
e m p l o y e d t h r o u g h t h e C o m m u n i t y D e v e l o p m e n t E m p l o y m e n t P r o j e c t s ( C D E P )
s c h e m e , 3 3 a ' w o r k f o r t h e d o l e ' s c h e m e t a r g e t e d a t I n d i g e n o u s c o m m u n i t i e s .
E m p l o y m e n t i s o f t e n p a r t t i m e , m a y b e s e a s o n a l o r i n t e r m i t t e n t
3 3
a n d i s o f t e n
c o m p e n s a t e d a t a p a y r a t e e q u i v a l e n t t o t h e u n e m p l o y m e n t b e n e f i t . A l t h o u g h
c o u n t e d a s e m p l o y e d i n o f f i c i a l e m p l o y m e n t s t a t i s t i c s , w e h a v e d e f i n e d C D E P
p a r t i c i p a n t s a s u n e m p l o y e d . T h i s i s c o n s i s t e n t w i t h t h e c l a s s i f i c a t i o n o f n o n -
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s o n ' w o r k f o r t h e d o l e ' s c h e m e s , w h o a r e c o u n t e d a s
u n e m p l o y e d i n o f f i c i a l s t a t i s t i c s .
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S t a t i s t i c a l a n a l y s i s
S p e a r m a n ' s r a n k c o r r e l a t i o n c o e f f i c i e n t s w e r e c a l c u l a t e d t o d e t e r m i n e t h e
a s s o c i a t i o n b e t w e e n t h e s t a n d a r d i z e d i n c i d e n c e r a t i o s f o r E S R D a n d t h e 3 6
A T S I C r e g i o n s ' v a l u e s f o r e a c h i n d i c a t o r a n d f o r t h e s u m m a r y r a n k o f
d i s a d v a n t a g e . S t a t a 7 . 0 w a s u s e d f o r s t a t i s t i c a l a n a l y s i s .
E t h i c a l a p p r o v a l
W e o b t a i n e d A N Z D A T A a p p r o v a l t o a n a l y s e g e o g r a p h i c d a t a f o r i n d i g e n o u s
p a t i e n t s w h o b e g a n t r e a t m e n t f o r E S R D i n 1 9 9 3 - 1 9 9 8 . W e a l s o o b t a i n e d
a p p r o v a l f o r t h e s t u d y f r o m t h e j o i n t i n s t i t u t i o n a l e t h i c s c o m m i t t e e o f t h e R o y a l
D a r w i n H o s p i t a l a n d t h e M e n z i e s S c h o o l o f H e a l t h R e s e a r c h .
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3 . 4 : R e s u l t s
D u r i n g 1 9 9 3 - 1 9 9 8 , t h e a v e r a g e c r u d e a n n u a l i n c i d e n c e o f E S R D a m o n g
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s w a s 3 1 0 / 1 , 0 0 0 , 0 0 0 p e r s o n s p e r y e a r a n d a m o n g t h e
t o t a l A u s t r a l i a n p o p u l a t i o n w a s 7 6 / 1 , 0 0 0 , 0 0 0 p e r s o n s p e r y e a r . A f t e r a d j u s t i n g
f o r a g e a n d s e x , I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s w e r e g r e a t e r t h a n e i g h t t i m e s m o r e
l i k e l y t o d e v e l o p E S R D c o m p a r e d t o t h e g e n e r a l p o p u l a t i o n o f A u s t r a l i a . T h e r e
w a s a l s o m a r k e d r e g i o n a l v a r i a t i o n i n t h e s t a n d a r d i z e d i n c i d e n c e o f E S R D
a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s ( F i g u r e 3 . 1 ) , w i t h a l a r g e g r a d i e n t f r o m u r b a n t o
r e m o t e r e g i o n s .
S t r o n g a s s o c i a t i o n s a r e e v i d e n t b e t w e e n t h e i n d i c a t o r s o f s o c i o e c o n o m i c
d i s a d v a n t a g e a n d t h e i n c i d e n c e o f E S R D ( T a b l e 3 . 1 ) . T h e c o r r e l a t i o n w i t h t h e
s u m m a r y r a n k o f s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e i s p a r t i c u l a r l y s t r o n g ( T a b l e 3 . 1
a n d F i g u r e 3 . 2 ) . T h e w i d e r a n g e s h o w n f o r e a c h s o c i o e c o n o m i c i n d i c a t o r
( T a b l e 3 . 1 ) a t t e s t s t o t h e h e t e r o g e n e i t y o f t h e I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n
p o p u l a t i o n w i t h r e s p e c t t o m e a s u r e s r e l a t i n g t o s o c i a l d i s a d v a n t a g e , s u c h a s
a c c e s s t o e d u c a t i o n a l a n d e m p l o y m e n t o p p o r t u n i t i e s , h o u s i n g a n d l i v i n g
c o n d i t i o n s , a n d b i r t h o u t c o m e s .
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s i n t h e r e g i o n s i n t h e h i g h e s t q u a r t i l e o f d i s a d v a n t a g e
h a v e a s t a n d a r d i z e d i n c i d e n c e o f E S R D 7 . 8 t i m e s h i g h e r ( 9 5 % C l 6 . 9 - 8 . 8 )
t h a n t h a t f o r I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s i n t h e r e g i o n s i n t h e l o w e s t q u a r t i l e o f
d i s a d v a n t a g e , a n d 1 8 . 5 t i m e s h i g h e r ( 9 5 % C l 1 6 . 3 - 2 0 . 9 ) t h a n t h a t f o r a l l
A u s t r a l i a n s . I f i t w e r e p o s s i b l e t o r e d u c e t h e i n c i d e n c e o f E S R D a m o n g s t a l l
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s t o t h a t o f I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s i n t h e r e g i o n s i n t h e
q u a r t i l e o f l e a s t d i s a d v a n t a g e , 6 8 % o f c a s e s c o u l d b e a v o i d e d . R e d u c t i o n o f
t h e i n c i d e n c e o f E S R D a m o n g a l l I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s t o t h a t o f t h e t o t a l
A u s t r a l i a n p o p u l a t i o n w o u l d r e s u l t i n 8 7 % f e w e r E S R D c a s e s .
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3 . 5 : D i s c u s s i o n
T h i s s t u d y h a s d e m o n s t r a t e d a s t r i k i n g g r a d i e n t i n t h e i n c i d e n c e o f E S R D
a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s t h a t i s s t r o n g l y a s s o c i a t e d w i t h a r e a - b a s e d
m a r k e r s o f d i s a d v a n t a g e . I m p o r t a n t l y h o w e v e r , p o o r r e n a l h e a l t h o u t c o m e s f o r
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s a r e n o t c o n f i n e d t o t h e m o s t d i s a d v a n t a g e d o r m o s t
r e m o t e r e g i o n s , b u t e x i s t a c r o s s t h e e n t i r e I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n p o p u l a t i o n .
T h e s o c i o e c o n o m i c g r a d i e n t i n t h i s s t u d y i s m u c h s t e e p e r t h a n t h e g r a d i e n t s
f o u n d i n r e s e a r c h e x a m i n i n g i n e q u a l i t i e s i n h e a l t h o f o t h e r t o t a l n a t i o n a l
p o p u l a t i o n s . 3 , 3 4 , 3 5 A r e c e n t s t u d y s h o w e d t h a t w i t h i n A u s t r a l i a n c a p i t a l c i t i e s ,
w i t h p r e d o m i n a n t l y n o n - I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n s , t h e r e w a s a s i g n i f i c a n t l y
h i g h e r i n c i d e n c e o f E S R D i n m o r e d i s a d v a n t a g e d a r e a s .
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T h e g r a d i e n t i n
i n c i d e n c e w a s , h o w e v e r , m u c h l e s s s t e e p , w i t h t h e h i g h e s t s t a n d a r d i s e d
i n c i d e n c e r a t i o b e i n g 1 . 6 3 i n F a i r f i e l d - L i v e r p o o l , a d i s a d v a n t a g e d a r e a o f
S y d n e y . A w h o l e a r r a y o f s o c i o e c o n o m i c , e n v i r o n m e n t a l , c u l t u r a l a n d p o l i t i c a l
f a c t o r s a f f e c t s t h e h e a l t h o f I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s , a n d b o t h a b s o l u t e p o v e r t y
a n d r e l a t i v e d i s a d v a n t a g e a r e r e l e v a n t t o t h e s t e e p g r a d i e n t d e m o n s t r a t e d
h e r e .
F e w p r e v i o u s s t u d i e s h a v e e x a m i n e d t h e a s s o c i a t i o n b e t w e e n s o c i o e c o n o m i c
d i s a d v a n t a g e a n d t h e i n c i d e n c e o f E S R D . K h a n e t a l .
3 7
f o u n d n o d i f f e r e n c e i n
s o c i o e c o n o m i c s t a t u s b e t w e e n p a t i e n t s c o m m e n c i n g E S R D t r e a t m e n t a n d t h e
g e n e r a l p o p u l a t i o n i n t h e G r a m p i a n r e g i o n o f S c o t l a n d . B y r n e e t a l .
3 8
e x a m i n e d t h e i n c i d e n c e o f E S R D i n N e w Y o r k S t a t e u s i n g a n a r e a - b a s e d
i n d e x o f s o c i o e c o n o m i c s t a t u s d e r i v e d f r o m i n c o m e , o c c u p a t i o n a l a n d
e d u c a t i o n a l d a t a . T h e y f o u n d a r e l a t i o n s h i p b e t w e e n s o c i o e c o n o m i c s t a t u s
a n d E S R D i n W h i t e s , b u t n o t i n B l a c k s . Y o u n g e t a l .
3 9
e x a m i n e d t h e
r e l a t i o n s h i p , b y c o u n t y o f r e s i d e n c e , b e t w e e n t h e i n c i d e n c e o f E S R D a n d
a v e r a g e p e r c a p i t a i n c o m e f o r t h e e n t i r e U n i t e d S t a t e s . T h e y f o u n d s i m i l a r
g r a d i e n t s o f r i s k a c r o s s i n c o m e c a t e g o r i e s f o r B l a c k s a n d W h i t e s :
a p p r o x i m a t e l y 6 0 % h i g h e r i n c i d e n c e i n t h e l o w e s t c o m p a r e d t o t h e h i g h e s t
i n c o m e c a t e g o r y . P e r n e g e r e t a l . , 4 0 i n a p o p u l a t i o n b a s e d c a s e - c o n t r o l s t u d y
o f p a t i e n t s c o m m e n c i n g E S R D t r e a t m e n t i n M a r y l a n d , V i r g i n i a , W e s t V i r g i n i a
a n d W a s h i n g t o n , D C , f o u n d t h a t t h e a d j u s t e d r i s k f o r t h e d e v e l o p m e n t o f
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E S R D w a s 4 . 5 t i m e s h i g h e r i n t h e l o w e s t c o m p a r e d t o t h e h i g h e s t i n c o m e
c a t e g o r y . T h e y f o u n d s i m i l a r g r a d i e n t s a c r o s s t h e B l a c k a n d W h i t e
p o p u l a t i o n s .
T h e r e a r e a n u m b e r o f p o t e n t i a l s o u r c e s o f b i a s i n o u r s t u d y . F i r s t , t h e
p r o p e n s i t y t o i d e n t i f y a s a n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n m i g h t d i f f e r b e t w e e n
r e g i o n s . A N Z D A T A r e l i e s u p o n s e l f - i d e n t i f i c a t i o n , a s d o e s t h e A u s t r a l i a n
B u r e a u o f S t a t i s t i c s i n i t s c e n s u s c o l l e c t i o n s . W e b e l i e v e t h a t t h e q u a l i t y o f
i d e n t i f i c a t i o n i n t h i s s t u d y i s h i g h . C o m p l e x m a n a g e m e n t i s s u e s r e q u i r e
f r e q u e n t c o n t a c t b e t w e e n E S R D p a t i e n t s a n d t h e i r m e d i c a l a n d n u r s i n g s t a f f .
R e n a l s t a f f a r e v e r y m u c h a w a r e o f t h e h i g h i n c i d e n c e o f E S R D a m o n g
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . T h e m o s t l i k e l y e r r o r w o u l d b e t h e f a i l u r e t o i d e n t i f y
s o m e u r b a n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n E S R D p a t i e n t s ; h o w e v e r , t h e s a m e
p o t e n t i a l f o r e r r o r e x i s t s f o r t h e c e n s u s d a t a c o l l e c t i o n . T h i s c o u l d r e s u l t i n a n
i m p r e c i s e e s t i m a t e o f t h e t r u e i n c i d e n c e o f E S R D a m o n g s t I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s i n u r b a n a r e a s . H o w e v e r , t h e o b s e r v e d g r a d i e n t i n E S R D
i n c i d e n c e i s s o l a r g e t h a t i t i s u n l i k e l y t o b e s i g n i f i c a n t l y a l t e r e d b y p r o b l e m s o f
i d e n t i f i c a t i o n .
S e c o n d , E S R D i n c i d e n c e i s c a l c u l a t e d u s i n g A N Z D A T A R e g i s t r y d a t a . I f t h e r e
w e r e s i g n i f i c a n t n u m b e r s o f I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s n o t b e i n g r e f e r r e d f o r
t r e a t m e n t , m o s t p r o b a b l y i n r e m o t e a r e a s , t h e t r u e i n c i d e n c e o f E S R D w o u l d
b e h i g h e r t h a n t h a t o b s e r v e d i n t h o s e r e g i o n s . T h i s w o u l d f u r t h e r i n c r e a s e t h e
g r a d i e n t i n i n c i d e n c e o f E S R D . D i f f e r e n t i a l r a t e s o f a c c e p t a n c e o f I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n p a t i e n t s o n t o d i a l y s i s w o u l d p o t e n t i a l l y b i a s r e s u l t s . H o w e v e r ,
A u s t r a l i a n g u i d e l i n e s r e g a r d i n g a c c e p t a n c e o n t o d i a l y s i s , 4 1 w h i c h r e f l e c t a
c o n s e n s u s v i e w a m o n g n e p h r o l o g i s t s , s t r e s s e q u a l r i g h t s o f a c c e s s t o
t r e a t m e n t , r e g a r d l e s s o f r a c e . T h e r e i s a l s o n o e v i d e n c e t h a t r e n a l u n i t s i n
p a r t i c u l a r r e g i o n s p r o v i d e i n c o m p l e t e r e p o r t s o f t h e n u m b e r s o f p a t i e n t s
c o m m e n c i n g E S R D t r e a t m e n t .
T h i r d , w e h a v e u s e d a r e a - b a s e d i n d i c a t o r s o f s o c i o e c o n o m i c s t a t u s , w h i c h
m e a s u r e t h e a v e r a g e l e v e l o f d i s a d v a n t a g e o f a l l p e r s o n s i n t h a t a r e a w h o
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i d e n t i f y a s I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s , t o i n f e r a n a s s o c i a t i o n b e t w e e n
d i s a d v a n t a g e a n d t h e i n c i d e n c e o f E S R D . I t i s p l a u s i b l e t h a t e c o l o g i c a l o r
c o m m u n i t y l e v e l e x p o s u r e s d i r e c t l y a f f e c t h e a l t h o u t c o m e s i n t h i s s e t t i n g .
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s i n d i s a d v a n t a g e d c o m m u n i t i e s m a y h a v e p o o r a c c e s s
t o p r e v e n t i v e h e a l t h s e r v i c e s , n o a c c e s s t o s t o r e s s e l l i n g h e a l t h y f o o d s a t
r e a s o n a b l e p r i c e s , a n d i n a d e q u a t e c o m m u n i t y i n f r a s t r u c t u r e f o r b a s i c w a t e r ,
s e w e r a g e a n d h o u s i n g n e e d s . T h e r e m a y h o w e v e r , b e o t h e r i n d i v i d u a l , a r e a
o r p o p u l a t i o n l e v e l f a c t o r s n o t m e a s u r e d i n t h i s s t u d y w h i c h e x p l a i n t h e
a s s o c i a t i o n w e h a v e o b s e r v e d .
F o u r t h , w e h a v e d e s c r i b e d a n a s s o c i a t i o n b e t w e e n c u r r e n t d i s a d v a n t a g e a n d
t h e i n c i d e n c e o f E S R D . T h e t i m e i n t e r v a l b e t w e e n e x p o s u r e s a n d t h e
d e v e l o p m e n t o f E S R D v a r i e s , b u t t y p i c a l l y r e n a l d i s e a s e p r o g r e s s e s o v e r a t
l e a s t s e v e r a l y e a r s . T h e r e f o r e , t h e m o s t r e l e v a n t e t i o l o g i c a l d a t a w o u l d b e
s o c i o e c o n o m i c d a t a f r o m a n e a r l i e r p e r i o d . H o w e v e r , d u e t o l i m i t a t i o n s i n d a t a
a v a i l a b i l i t y a n d q u a l i t y , w e c a n n o t r e l i a b l y a s s e s s t r e n d s i n l e v e l s o f
I n d i g e n o u s d i s a d v a n t a g e o v e r t i m e .
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N e p h r o l o g i s t s v i e w r e n a l d i s e a s e f r o m a b i o m e d i c a l p e r s p e c t i v e , i n w h i c h
p r i m a r y d i s e a s e p r o c e s s e s c a u s e E S R D a n d s o c i a l d e t e r m i n a n t s o f d i s e a s e
a r e l a r g e l y i r r e l e v a n t . A l i m i t e d b i o m e d i c a l p e r s p e c t i v e c a n n o t e x p l a i n t h e
s t r i k i n g g r a d i e n t i n t h e i n c i d e n c e o f E S R D i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s , o r t h e
s t r o n g a s s o c i a t i o n w i t h s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e . W e p r o p o s e a b r o a d e r
u n d e r s t a n d i n g o f t h e e t i o l o g y o f E S R D i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s t h a t
e n c o m p a s s e s s o c i a l , e n v i r o n m e n t a l a n d c u l t u r a l d e t e r m i n a n t s o f h e a l t h . W e
b e l i e v e t h a t m u l t i p l e e t i o l o g i c a l f a c t o r s t h r o u g h o u t I i f e , 4 2 p o s s i b l y i n c l u d i n g a
g e n e t i c p r e d i s p o s i t i o n , c o n g e n i t a l f a c t o r s , a n d c h i l d h o o d a n d a d u l t i n f l u e n c e s ,
d e t e r m i n e t h e p a t t e r n s o f i n c i d e n c e o f E S R D . B i o m e d i c a l i n t e r v e n t i o n s a l o n e ,
u s i n g p h a r m a c o l o g i c a l a n d l i f e s t y l e i n t e r v e n t i o n s f o r h i g h - r i s k g r o u p s , a r e n o t
l i k e l y t o b e s u f f i c i e n t t o e l i m i n a t e t h e e x c e s s b u r d e n o f r e n a l d i s e a s e i n
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
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I n r e c e n t y e a r s t h e r e h a v e b e e n e f f o r t s t o a d d r e s s s o c i a l d i s a d v a n t a g e i n
I n d i g e n o u s c o m m u n i t i e s . H o w e v e r , t h e d i s a d v a n t a g e s f a c e d b y I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s a r e s i g n i f i c a n t a n d l o n g - s t a n d i n g , a n d h a v e s o f a r p r o v e n d i f f i c u l t
t o t a c k l e s u c c e s s f u l l y . L a r g e - s c a l e i n f r a s t r u c t u r e d e v e l o p m e n t h a s o c c u r r e d i n
a n u m b e r o f I n d i g e n o u s c o m m u n i t i e s , w i t h p r o j e c t s i n c l u d i n g e n s u r i n g
a d e q u a t e w a t e r s u p p l y , s a n i t a t i o n , h o u s i n g a n d d r a i n a g e .
4 3
H o w e v e r , a r e c e n t
s u r v e y o f 3 6 0 9 ( 7 9 % ) h o u s e s f u n d e d b y t h e I n d i g e n o u s H o u s i n g A u t h o r i t y o f
t h e N o r t h e r n T e r r i t o r y s h o w e d t h a t 6 2 % o f h o u s e s d i d n o t m e e t s t a n d a r d s
r e q u i r e d f o r t h e s t o r a g e a n d p r e p a r a t i o n o f f o o d , a n d i n 4 5 % o f h o u s e s ,
f a c i l i t i e s i n w h i c h t o b a t h e a n d f o r t h e s a f e r e m o v a l o f h u m a n w a s t e w e r e n o t
f u n c t i o n a l .
4 3
A r e c e n t r e v i e w o f I n d i g e n o u s e d u c a t i o n s t r a t e g i e s r e v e a l e d
d e t e r i o r a t i n g o u t c o m e s , w i t h a n o v e r a l l d e c l i n e i n s c h o o l a t t e n d a n c e , l o w r a t e s
o f r e t e n t i o n t o t h e e n d o f h i g h s c h o o l , a n d v e r y l o w p r o p o r t i o n s o f I n d i g e n o u s
c o m p a r e d t o n o n - I n d i g e n o u s s t u d e n t s a c h i e v i n g n a t i o n a l r e a d i n g b e n c h m a r k s
i n p r i m a r y s c h o o l .
4 4
T h e C D E P s c h e m e , a n I n d i g e n o u s c o m m u n i t y - b a s e d
e m p l o y m e n t a n d c o m m u n i t y d e v e l o p m e n t i n i t i a t i v e , w a s e s t a b l i s h e d i n 1 9 7 7
w i t h a m a j o r o b j e c t i v e b e i n g t o i m p r o v e t h e e m p l o y m e n t a n d i n c o m e s t a t u s o f
I n d i g e n o u s p e o p l e
4 5
. D e s p i t e a r e v i e w t h a t r e c o m m e n d e d r e f o r m s t o p r o v i d e
p a r t i c i p a n t s w i t h a c o n d u i t t o m a i n s t r e a m e m p l o y m e n t
4 6
a n d s u b s e q u e n t
r e o r i e n t a t i o n o f t h e C D E P p r o g r a m t o e m p h a s i s e e m p l o y m e n t a n d t r a i n i n g , 4 7
o n l y 1 3 % o f p a r t i c i p a n t s l e a v i n g C D E P i n 1 9 9 9 - 2 0 0 0 m o v e d i n t o m a i n s t r e a m
e m p l o y m e n t , e d u c a t i o n o r t r a i n i n g p o s i t i o n s .
4 7
O n e e x p l a n a t i o n f o r t h e l a c k o f s u c c e s s i n r e d u c i n g d i s a d v a n t a g e i s t h a t
I n d i g e n o u s p e o p l e h a v e n o t a l w a y s h a d a s i g n i f i c a n t r o l e i n t h e l e a d e r s h i p ,
p l a n n i n g a n d d e l i v e r y o f t h e s e s e r v i c e s .
4 8
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s m u s t b e f u l l
a n d a c t i v e p a r t n e r s i n t h e d e v e l o p m e n t o f a p p r o p r i a t e i n t e r v e n t i o n s t o a d d r e s s
t h e p r o f o u n d s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e s a n d r e s u l t a n t h e a l t h i n e q u a l i t i e s .
S u c h p a r t n e r s h i p s a r e r e q u i r e d n o t o n l y t o r e d u c e t h e b u r d e n o f r e n a l f a i l u r e
a n d r e l a t e d c h r o n i c d i s e a s e s , i n c l u d i n g d i a b e t e s a n d c a r d i o v a s c u l a r d i s e a s e ,
b u t a l s o a s a m a t t e r o f s o c i a l j u s t i c e .
2 6
Table 3.1: Correlation between indicators of socioeconomic disadvantage and standardised incidence of ESRD for Indigenous
Australians at ATSIC regional level
Socioeconomic Indicator
(units)
Early schoolleavers (%)
Unemployment rate (%)
Household income ($ AUS per household member per week)
House crowding (persons per bedroom)
Low birthweight (%)
Summary rank of disadvantage
*Spearman's rank correlation coefficients.
Range
12.5-52.4
20.2-74.8
$80 -194
1.1 - 3.2
7.6-21.6
1 - 36
""
Correlation
Coefficient*
0.68
0.72
- 0.71
0.84
0.49
0.88
P value
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
0.003
<0.001
•Figure 3.1: Standardised incidence of ESRD in the Indigenous population by ATSIC region
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• The standardised incidence ratio for the Torres Strait ATSIC region was 15.0. The region is too small to
represent at this level of map resolution.
t The index population for standardisation was the total Australian resident population.
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Figure 3.2: Socioeconomic Disadvantage and Indigenous ESRD Incidence by ATSIC region
Index group is total Australian resident population, for which SIR =1
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C H A P T E R 4 : S O C I A L D I S A D V A N T A G E A N D V A R I A T I O N I N T H E
I N C I D E N C E O F E N D - S T A G E R E N A L D I S E A S E I N A U S T R A L I A N C A P I T A L
C I T I E S
P u b l i c a t i o n d e t a i l s :
C a s s A , C u n n i n g h a m J , W a n g Z , H o y W . S o c i a l d i s a d v a n t a g e a n d v a r i a t i o n i n
t h e i n c i d e n c e o f e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e i n A u s t r a l i a n c a p i t a l c i t i e s . A u s t r a l i a
a n d N e w Z e a l a n d J o u r n a l o f P u b l i c H e a l t h 2 0 0 1 ; 2 5 ( 4 ) : 3 2 2 - 3 2 6 .
3 0
4 . 1 : A b s t r a c t
O b j e c t i v e : T o e v a l u a t e v a r i a t i o n i n t h e i n c i d e n c e o f e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e
( E S R D ) w i t h i n A u s t r a l i a n c a p i t a l c i t i e s . T o e x p l o r e t h e r e l a t i o n b e t w e e n t h e
i n c i d e n c e o f E S R D a n d s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e .
M e t h o d s : W e o b t a i n e d d a t a f r o m t h e A u s t r a l i a n a n d N e w Z e a l a n d D i a l y s i s a n d
T r a n s p l a n t R e g i s t r y ( A N Z D A T A ) r e g a r d i n g 5 0 1 3 p a t i e n t s f r o m c a p i t a l c i t i e s
w h o s t a r t e d E S R D t r e a t m e n t b e t w e e n 1 A p r i l 1 9 9 3 a n d 3 1 D e c e m b e r 1 9 9 8 .
W e u s e d t h e p o s t c o d e a t t h e s t a r t o f t r e a t m e n t t o c a l c u l a t e t h e a v e r a g e a n n u a l
i n c i d e n c e o f E S R D f o r e a c h o f 5 1 c a p i t a l c i t y r e g i o n s u s i n g 1 9 9 6 C e n s u s
c o u n t s b a s e d o n p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e . W e c a l c u l a t e d s t a n d a r d i s e d
i n c i d e n c e r a t i o s w i t h 9 5 % c o n f i d e n c e i n t e r v a l s f o r e a c h r e g i o n . T h e
s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o s w e r e e x a m i n e d i n r e l a t i o n t o t h e S E I F A I n d e x o f
R e l a t i v e S o c i o - E c o n o m i c D i s a d v a n t a g e ( I R S D ) , d e r i v e d f r o m t h e 1 9 9 6
C e n s u s . L o w I R S D v a l u e s i n d i c a t e m o r e d i s a d v a n t a g e d a r e a s .
R e s u l t s : T h e r e i s s i g n i f i c a n t v a r i a t i o n i n t h e s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e o f E S R D
w i t h i n c a p i t a l c i t i e s . T h e r e w a s a s i g n i f i c a n t c o r r e l a t i o n ( r = - 0 . 4 1 , P = 0 . 0 0 3 )
b e t w e e n t h e s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o f o r E S R D a n d t h e S E I F A I R S D .
C o n c l u s i o n s a n d I m p l i c a t i o n s : C a p i t a l c i t y a r e a s t h a t a r e m o r e d i s a d v a n t a g e d
h a v e a h i g h e r i n c i d e n c e o f E S R D . S o c i o - e c o n o m i c f a c t o r s m a y b e i m p o r t a n t
d e t e r m i n a n t s o f t h e r i s k o f d e v e l o p i n g E S R D .
3 1
4 . 2 : I n t r o d u c t i o n
G e o g r a p h i c a l d i f f e r e n t i a l s i n m o r b i d i t y a n d m o r t a l i t y h a v e b e e n d e m o n s t r a t e d
i n A u s t r a l i a n r e s e a r c h . ' · 3 , 4 , 4 9 T h e s e d i f f e r e n c e s h a v e b e e n a t t r i b u t e d t o s o c i o -
e c o n o m i c s t a t u s , , · 3 - 5 . 3 5 a c c e s s t o h e a l t h s e r v i c e s , 2 . G . ? e t h n i c i t y 4 a n d r a c i a l
d i s c r i m i n a t i o n .
8
T h e r e h a s b e e n n o p r e v i o u s r e p o r t o f v a r i a t i o n i n t o t a l E S R D
i n c i d e n c e a t a g e o g r a p h i c a l l e v e l b e l o w t h a t o f S t a t e o r T e r r i t o r y . A m a j o r i t y o f
t h e A u s t r a l i a n p o p u l a t i o n l i v e i n c a p i t a l c i t i e s ( 6 3 . 1 % ) , a n d i n t h i s s t u d y w e
h a v e e v a l u a t e d v a r i a t i o n i n i n c i d e n c e o f E S R D w i t h i n c a p i t a l c i t i e s a n d t h e
r e l a t i o n b e t w e e n t h e i n c i d e n c e o f E S R D a n d s o c i a l d i s a d v a n t a g e .
3 2
4 . 3 : M e t h o d s
D a t a b a s e s
T h e A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y ( A N Z D A T A )
m a i n t a i n s a d a t a b a s e o f p a t i e n t s t r e a t e d b y m a i n t e n a n c e d i a l y s i s o r r e n a l
t r a n s p l a n t a t i o n i n A u s t r a l i a .
2 5
T h e r e g i s t r y i s f u n d e d b y t h e A u s t r a l i a n F e d e r a l
a n d S t a t e g o v e r n m e n t s , t h e N e w Z e a l a n d g o v e r n m e n t a n d t h e A u s t r a l i a n
K i d n e y F o u n d a t i o n . A l l r e n a l u n i t s t h a t p r O V i d e E S R D t r e a t m e n t i n A u s t r a l i a
p a r t i c i p a t e i n t h e R e g i s t r y . S u r v e y f o r m s a r e c o m p l e t e d s i x m o n t h l y f o r a l l
p a t i e n t s u n t i l ( a n d i n c l u d i n g ) t h e d a t e o f d e a t h . T h e o n l y p a t i e n t s n o t
r e g i s t e r e d a r e t h e f e w w h o d i e b e f o r e b e i n g e s t a b l i s h e d o n a m a i n t e n a n c e
d i a l y s i s o r t r a n s p l a n t p r o g r a m .
2 6
P o s t c o d e o f r e s i d e n c e a t t h e s t a r t o f
t r e a t m e n t h a s b e e n c o l l e c t e d f o r a l l n e w p a t i e n t s e n t e r e d i n t o t h e A N Z D A T A
R e g i s t r y s i n c e 1 A p r i l 1 9 9 3 .
D a t a v a l i d i t y
P o s t c o d e o f r e s i d e n c e a t t h e s t a r t o f t r e a t m e n t i s a n i m p e r f e c t i n d i c a t o r o f t h e
u s u a l p l a c e o f r e s i d e n c e b e f o r e s t a r t i n g t r e a t m e n t . W e r e s t r i c t e d t h i s a n a l y s i s
t o A u s t r a l i a n c a p i t a l c i t i e s , i n p a r t d u e t o c o n c e r n r e g a r d i n g t h e v a l i d i t y o f
p o s t c o d e d a t a f o r p a t i e n t s f r o m r e m o t e a r e a s . R e n a l u n i t s t h a t p r o v i d e d i a l y s i s
a n d t r a n s p l a n t s e r v i c e s a r e c o n c e n t r a t e d w i t h i n c a p i t a l c i t i e s , a n d p a t i e n t s d o
n o t n e e d t o r e l o c a t e w i t h i n c a p i t a l c i t i e s i n o r d e r t o a c c e s s s e r v i c e s .
P a t i e n t s
F r o m 1 A p r i l 1 9 9 3 t o t h e 3 1 D e c e m b e r 1 9 9 8 , 8 , 1 5 8 p a t i e n t s s t a r t e d t r e a t m e n t .
W e e x c l u d e d 5 0 p a t i e n t s ( 0 . 6 % ) f r o m a n a l y s i s b e c a u s e t r e a t m e n t w a s
c o m m e n c e d o v e r s e a s o r t h e p a t i e n t w a s a n o v e r s e a s v i s i t o r . W e e x c l u d e d a
f u r t h e r 3 p a t i e n t s ( 0 . 0 4 % ) b e c a u s e n o p o s t c o d e d a t a w a s a v a i l a b l e . 3 , 0 9 2
p a t i e n t s h a d p o s t c o d e s f r o m n o n - c a p i t a l c i t y a r e a s . I n t o t a l , 5 , 0 1 3 p a t i e n t s
w e r e i n c l u d e d i n t h e s t u d y .
3 3
G e o g r a p h y
W e u s e d S t a t i s t i c a l S u b D i v i s i o n s ( S S D s ) a s o u r g e o g r a p h i c a l u n i t s f o r
a n a l y s i s . S S D s a r e a r e a s d e f i n e d i n t h e A u s t r a l i a n S t a n d a r d G e o g r a p h i c a l
C l a s s i f i c a t i o n
5 0
a n d a r e u s e d b y t h e A u s t r a l i a n B u r e a u o f S t a t i s t i c s ( A B S ) a s
g e o g r a p h i c a l u n i t s f o r a n a l y s i s . T h e y a g g r e g a t e t o f o r m S t a t i s t i c a l D i v i s i o n s
( S D s ) , w h i c h a g g r e g a t e t o f o r m S t a t e s a n d T e r r i t o r i e s . C a p i t a l c i t i e s c o n t a i n
s e v e r a l S S D s e x c e p t H o b a r t , w h i c h i s a s i n g l e S S D . W e a s s i g n e d p o s t c o d e s
a t e n t r y t o S S D s u s i n g c o n c o r d a n c e s p r o v i d e d b y t h e A B S . W e a l s o
a g g r e g a t e d S S D s w i t h i n D a r w i n a n d C a n b e r r a t o f o r m s i n g l e g e o g r a p h i c a l
a r e a s d u e t o t h e s m a l l p o p u l a t i o n s i z e o f S S D s w i t h i n t h e s e c a p i t a l c i t i e s .
S e v e n h u n d r e d a n d n i n e t y - n i n e p a t i e n t s ( 1 5 . 9 % ) h a d p o s t c o d e s t h a t c r o s s e d
c a p i t a l c i t y S S D b o u n d a r i e s . T h e s e p a t i e n t s w e r e a l l o c a t e d t o r e g i o n s b a s e d
o n t h e p r o p o r t i o n o f t h e p o p u l a t i o n w i t h i n e a c h p o s t c o d e t h a t f a l l w i t h i n t h e
r e s p e c t i v e S S D s ( A B S u n p u b l i s h e d d a t a ) .
M e a s u r e m e n t o f s o c i o - e c o n o m i c s t a t u s
T h e A B S h a s d e v e l o p e d i n d e x e s t o d e s c r i b e t h e s o c i o - e c o n o m i c
c h a r a c t e r i s t i c s o f a n a r e a . T h i s s t u d y u s e s t h e I n d e x o f R e l a t i v e S o c i o -
E c o n o m i c D i s a d v a n t a g e ( I R S D ) . T h e I R S D i s c o n s t r u c t e d u s i n g p r i n c i p a l
c o m p o n e n t a n a l y s i s a n d i s d e r i v e d f r o m a t t r i b u t e s s u c h a s l o w i n c o m e , l o w
e d u c a t i o n a l a t t a i n m e n t , h i g h u n e m p l o y m e n t a n d j o b s i n r e l a t i v e l y u n s k i l l e d
o c c u p a t i o n s .
5 1
T h e h i g h e r a n a r e a ' s i n d e x v a l u e , t h e l e s s d i s a d v a n t a g e d t h a t
a r e a i s c o m p a r e d t o o t h e r a r e a s . T h e i n d e x s c o r e s a r e s t a n d a r d i s e d s o t h a t
t h e n a t i o n a l m e a n s c o r e i s 1 0 0 0 .
S t a t i s t i c a l a n a l y s i s
W e u s e d ' p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e ' c o u n t s f r o m t h e 1 9 9 6 C e n s u s ( A B S
u n p u b l i s h e d d a t a ) a s p o p u l a t i o n d e n o m i n a t o r s . W e u s e d i n d i r e c t
s t a n d a r d i s a t i o n t o c a l c u l a t e a n a g e a n d s e x s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o ( S I R )
w i t h 9 5 % c o n f i d e n c e i n t e r v a l s f o r e a c h r e g i o n . R a t e s f o r t h e t o t a l A u s t r a l i a n
r e s i d e n t p o p u l a t i o n w e r e u s e d a s t h e r e f e r e n c e . P e a r s o n c o r r e l a t i o n
c o e f f i c i e n t s w e r e c a l c u l a t e d t o d e t e r m i n e t h e a s s o c i a t i o n b e t w e e n t h e I R S D
3 4
v a l u e s f o r t h e 5 1 r e g i o n s a n d t h e S I R s f o r E S R D . T h i s a n a l y s i s w a s w e i g h t e d
a c c o r d i n g t o t h e s i z e o f t h e r e g i o n a l p o p u l a t i o n . W e e s t i m a t e d t h e p e r c e n t a g e
o f c a s e s o f E S R D i n t h e r e l a t i v e l y d i s a d v a n t a g e d c a p i t a l c i t y a r e a s ( I R S D <
1 0 0 0 ) t h a t c o u l d b e a v o i d e d i f t h e s e a r e a s h a d t h e s a m e a d j u s t e d i n c i d e n c e
r a t e a s t h e r e l a t i v e l y a d v a n t a g e d c a p i t a l c i t y a r e a s ( I R S D > 1 0 0 0 ) . S t a t i s t i c a l
a n a l y s i s w a s p e r f o r m e d u s i n g S t a t a ( R e l e a s e 7 . 0 , C o l l e g e S t a t i o n , T e x a s ,
2 0 0 0 ) .
E t h i c a l a p p r o v a l
W e o b t a i n e d A N Z D A T A a p p r o v a l t o a n a l y s e g e o g r a p h i c d a t a f o r p a t i e n t s
s t a r t i n g t r e a t m e n t f o r E S R D b e t w e e n 1 A p r i l 1 9 9 3 a n d 3 1 D e c e m b e r 1 9 9 8 . W e
a l s o o b t a i n e d a p p r o v a l f o r t h e s t u d y f r o m t h e j o i n t i n s t i t u t i o n a l e t h i c s
c o m m i t t e e o f R o y a l D a r w i n H o s p i t a l a n d t h e M e n z i e s S c h o o l o f H e a l t h
R e s e a r c h .
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4 . 4 : R e s u l t s
T h e s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o f o r E S R D w i t h i n c a p i t a l c i t i e s v a r i e d
s i g n i f i c a n t l y f r o m 0 . 3 7 t o 3 . 2 3 ( T a b l e 4 . 1 ) . T h e r e w a s m a r k e d v a r i a t i o n w i t h i n
m o s t c a p i t a l c i t i e s . M a p p i n g t h e s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e o f E S R D r e v e a l s t h a t
s i g n i f i c a n t g e o g r a p h i c s e c t o r s o f c a p i t a l c i t i e s h a v e a n e x c e s s o f E S R D i n
p o p u l a t i o n t e r m s . T h e s e a r e g e n e r a l l y t h e s e c t o r s w h i c h i n c l u d e r e l a t i v e l y
d i s a d v a n t a g e d S S D s .
I n S y d n e y , t h e i n n e r w e s t a n d s o u t h - w e s t e r n s e c t o r s h a v e t h e h i g h e s t
i n c i d e n c e ( F i g u r e 4 . 1 ) . I n M e l b o u r n e , G r e a t e r D a n d e n o n g C i t y , t h e i n n e r c i t y
a n d n o r t h - w e s t e r n s e c t o r s h a v e t h e h i g h e s t i n c i d e n c e " o f E S R D ( F i g u r e 4 . 2 ) .
A l l t h e r e g i o n s i n B r i s b a n e h a d a v e r a g e t o b e l o w a v e r a g e s t a n d a r d i s e d
i n c i d e n c e o f E S R D ( F i g u r e 4 . 3 a n d T a b l e 4 . 1 ) . B r i s b a n e C i t y S S D , w i t h a l m o s t
8 0 0 , 0 0 0 r e s i d e n t s , h a d 6 0 % o f n e w c a s e s i n t h e t o t a l B r i s b a n e a r e a . T h e r e
w e r e f e w c a s e s o f E S R D i n t h e a r e a s w i t h s m a l l r e s i d e n t p o p u l a t i o n s ; G o l d
C o a s t C i t y P a r t A , B e a u d e s e r t S h i r e P a r t A a n d R e d c l i f f e C i t y ( T a b l e 4 . 1 ) . T h e
c o r r e s p o n d i n g 9 5 % c o n f i d e n c e i n t e r v a l s f o r t h e S I R s f o r t h e s e a r e a s a r e
b r o a d . I n A d e l a i d e , t h e w e s t h a s h i g h i n c i d e n c e a n d t h e e a s t l o w i n c i d e n c e
( F i g u r e 4 . 4 a n d T a b l e 4 . 1 ) . I n P e r t h , t h e s o u t h - e a s t e r n a r e a h a s t h e h i g h e s t
i n c i d e n c e o f E S R D ( F i g u r e 4 . 5 ) . R e s i d e n t s o f C a n b e r r a ( S I R 0 . 8 9 ) a n d H o b a r t
( S I R 0 . 9 0 ) h a d c l o s e t o a v e r a g e s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e o f E S R D . D a r w i n h a d
t h e h i g h e s t s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e ( S I R 3 . 2 3 ) ( T a b l e 4 . 1 ) .
T h e r e w a s a s i g n i f i c a n t c o r r e l a t i o n ( r = - 0 . 4 1 , P = 0 . 0 0 3 ) b e t w e e n t h e
s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o f o r E S R D a n d t h e I R S D ( F i g u r e 4 . 6 ) , w h i c h
i n d i c a t e s a h i g h e r i n c i d e n c e o f E S R D w i t h g r e a t e r d i s a d v a n t a g e ( l o w e r I R S D
s c o r e s ) . T h i s a n a l y s i s w a s w e i g h t e d a c c o r d i n g t o t h e s i z e o f t h e r e g i o n a l
p o p u l a t i o n . T h e D a r w i n r e g i o n i s a s i g n i f i c a n t o u t l i e r , d u e t o a m u c h h i g h e r
I n d i g e n o u s p r o p o r t i o n i n t h e u r b a n p o p U l a t i o n ( 9 . 5 % ) a n d m u c h h i g h e r
I n d i g e n o u s p r o p o r t i o n o f E S R D c a s e s ( 6 3 . 5 % ) . T h i s r e g i o n w a s e x c l u d e d f r o m
t h e g r a p h i c a l r e p r e s e n t a t i o n o f t h e r e l a t i o n s h i p b e t w e e n d i s a d v a n t a g e a n d t h e
i n c i d e n c e o f E S R D ( F i g u r e 4 . 6 ) , b u t i n c l u d e d i n t h e c o r r e l a t i o n . I f t h e r e l a t i v e l y
d i s a d v a n t a g e d c a p i t a l c i t y a r e a s ( I R S D < 1 0 0 0 ) h a d t h e s a m e a d j u s t e d
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i n c i d e n c e r a t e o f E S R D a s t h e r e l a t i v e l y a d v a n t a g e d c a p i t a l c i t y a r e a s ( I R S D >
1 0 0 0 ) . 2 2 . 8 % o f c a s e s , o r 4 6 3 c a s e s i n t h i s a l m o s t s i x - y e a r p e r i o d . w o u l d b e
a v o i d e d .
3 7
4 . 5 : D i s c u s s i o n
T h i s s t u d y d e m o n s t r a t e s t h a t t h e r e i s s i g n i f i c a n t v a r i a t i o n i n t h e s t a n d a r d i s e d
i n c i d e n c e o f E S R D w i t h i n A u s t r a l i a n c a p i t a l c i t i e s . T h e v a r i a t i o n i s e v i d e n t i n
e a c h c a p i t a l c i t y w h e r e p o p u l a t i o n s i z e a l l o w s a n a l y s i s a t a s m a l l e r
g e o g r a p h i c a l l e v e l . T h e d i v i s i o n o f B r i s b a n e i n t o S S D s o f v e r y u n e q u a l
p o p u l a t i o n s i z e i m p a i r s t h e a b i l i t y t o e x a m i n e f o r v a r i a t i o n i n E S R D i n c i d e n c e .
W i t h i n t h e B r i s b a n e C i t y S S D , o f a l m o s t 8 0 0 , 0 0 0 r e s i d e n t p o p u l a t i o n , t h e r e i s
a v e r y w i d e r a n g e i n t h e I R S D s c o r e a t C o l l e c t i o n D i s t r i c t ( C D ) l e v e l , f r o m a
m i n i m u m o f 5 4 8 t o a m a x i m u m o f 1 2 0 1 . T h i s i n d i c a t e s t h a t B r i s b a n e C i t y S S D
c o n t a i n s a r e a s o f b o t h m a j o r d i s a d v a n t a g e a n d a d v a n t a g e t h a t a r e c o n c e a l e d
d u e t o t h e p o p u l a t i o n a n d g e o g r a p h i c s i z e o f t h e S S D . A n a l y s i s a t t h e s u b -
S S D l e v e l w i t h i n B r i s b a n e C i t y m i g h t b e m o r e a p p r o p r i a t e t o a d d r e s s t h e i s s u e
o f g e o g r a p h i c a l v a r i a t i o n i n i n c i d e n c e o f E S R D .
T h e r e s u l t s o f t h i s s t u d y a l s o i n d i c a t e t h a t v a r i a t i o n s i n r e l a t i v e d i s a d v a n t a g e
a r e s i g n i f i c a n t l y a s s o c i a t e d w i t h t h e s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e o f E S R D . T h e
a n a l y s i s i n c l u d e s a l l c a p i t a l c i t i e s , n o t a s e l e c t e d s u b s e t . I t i s g e n e r a l l y r o b u s t
a s t h e v a s t m a j o r i t y o f a r e a s h a v e r e l a t i v e l y l a r g e p o p u l a t i o n s i z e a n d n u m b e r
o f E S R D c a s e s i n t h e s t u d y p e r i o d . T h i s f i n d i n g i s c o n s i s t e n t w i t h a b o d y o f
A u s t r a l i a n a n d i n t e r n a t i o n a l l i t e r a t u r e r e g a r d i n g t h e s o c i a l d e t e r m i n a n t s o f
h e a l t h a n d i l l n e s s .
T h e r e a r e p o t e n t i a l s o u r c e s o f b i a s i n t h i s a n a l y s i s . T h e s t a n d a r d i s e d
i n c i d e n c e r a t i o s a r e c a l c u l a t e d u s i n g d a t a f r o m t h e A N Z D A T A R e g i s t r y
c o n c e r n i n g n u m b e r a n d g e o g r a p h i c a l l o c a t i o n o f E S R D c a s e s . I f c e r t a i n r e n a l
u n i t s p r o v i d e i n c o m p l e t e r e p o r t s o f t h e n u m b e r o f p a t i e n t s s t a r t i n g t r e a t m e n t , i t
w o u l d b i a s r e s u l t s . H o w e v e r , a l l r e n a l u n i t s t h a t p r o v i d e E S R D t r e a t m e n t i n
A u s t r a l i a p a r t i c i p a t e f u l l y i n t h e R e g i s t r y . 2 6 A l t h o u g h t h e r e m a y b e a n e c d o t a l
e v i d e n c e c o n c e r n i n g r e m o t e a r e a s , t h e r e i s n o e v i d e n c e t h a t p e o p l e w i t h
E S R D i n c a p i t a l c i t i e s a r e n o t r e f e r r e d f o r d i a l y s i s . D i f f e r e n t i a l a c c e p t a n c e o n t o
d i a l y s i s w o u l d a l s o p o t e n t i a l l y b i a s r e s u l t s . T h e A u s t r a l i a n K i d n e y F o u n d a t i o n
a n d A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d S o c i e t y o f N e p h r o l o g i s t s h a v e r e c e n t l y
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r e l e a s e d d r a f t g u i d e l i n e s r e g a r d i n g c a r i n g f o r p e o p l e w i t h r e n a l i m p a i r m e n t .
4 1
T h e g u i d e l i n e s s t a t e : " T h e c a r d i n a l f a c t o r f o r a c c e p t a n c e o n t o d i a l y s i s i s
w h e t h e r d i a l y s i s i s l i k e l y t o b e o f b e n e f i t t o t h e p a t i e n t . P e o p l e i n o u r s o c i e t y
h a v e e q u a l r i g h t s t o a c c e s s p U b l i c m e d i c a l f a c i l i t i e s ( i n c l u d i n g t r e a t m e n t o f
E S R D ) r e g a r d l e s s o f a g e , r a c e , s e x , r e l i g i o n a n d u n d e r l y i n g d i s e a s e " . T h e
g u i d e l i n e s r e l a t i n g t o a c c e p t a n c e o n t o d i a l y s i s r e f l e c t a c o n s e n s u s v i e w f r o m
c l i n i c a l p r a c t i c e a n d t h u s d i f f e r e n c e s i n a c c e p t a n c e a r e u n l i k e l y t o e x p l a i n
v a r i a t i o n i n i n c i d e n c e w i t h i n c a p i t a l c i t i e s .
P o s t c o d e o f r e s i d e n c e a t t h e s t a r t o f t r e a t m e n t m a y n o t b e a v a l i d i n d i c a t o r o f
t h e u s u a l p l a c e o f r e s i d e n c e b e f o r e s t a r t i n g t r e a t m e n t . I f t h e p o s t c o d e o f a
t e m p o r a r y r e s i d e n c e a t t h e t i m e o f s t a r t i n g t r e a t m e n t w a s r e c o r d e d i n
A N Z D A T A , r a t h e r t h a n t h e p o s t c o d e o f t h e u s u a l p l a c e o f r e s i d e n c e , t h i s
w o u l d p o t e n t i a l l y b i a s r e s u l t s . I t i s u n l i k e l y t h a t p e o p l e w o u l d n e e d t o r e l o c a t e
w i t h i n a c a p i t a l c i t y t o a c c e s s m e d i c a l s e r v i c e s o r t o c o m m e n c e E S R D
t r e a t m e n t . H o w e v e r , p e o p l e l i v i n g i n r e m o t e a r e a s m a y n e e d t o c h a n g e t h e i r
r e s i d e n c e a r o u n d t h e t i m e o f s t a r t i n g t r e a t m e n t i n o r d e r t o a c c e s s r e n a l
s e r v i c e s .
A l t h o u g h s o m e p e o p l e i n c l u d e d a s c a p i t a l c i t i e s c a s e s m a y h a v e m o v e d f r o m
n o n - c a p i t a l c i t y a r e a s t o a c c e s s t r e a t m e n t , r e n a l t r e a t m e n t s e r v i c e s a r e
i n c r e a s i n g l y a v a i l a b l e i n l a r g e r e g i o n a l c e n t r e s . P a t i e n t s a r e a b l e t o
c o m m e n c e a n d s t a b i l i s e o n t r e a t m e n t i n r e g i o n a l c e n t r e s . I n d e e d , 3 0 9 2
p a t i e n t s ( 3 7 . 9 % o f t h e t o t a l c o h o r t ) h a v e a n o n - c a p i t a l c i t y p o s t c o d e a t e n t r y
r e c o r d e d . T h e r e i s n o e v i d e n c e t h a t p a t i e n t s w h o t e m p o r a r i l y r e l o c a t e t o
c a p i t a l c i t i e s , a n d a r e i n c o r r e c t l y c o d e d w i t h t h e p o s t c o d e o f t h e t e m p o r a r y
p l a c e o f r e s i d e n c e , a r e m o r e l i k e l y t o g o t o a n a r e a o f l o w r a t h e r t h a n h i g h
s o c i o e c o n o m i c s t a t u s . C o d i n g e r r o r s r e l a t i n g t o t e m p o r a r y r e l o c a t i o n t o c a p i t a l
c i t i e s a r e u n l i k e l y t o s u b s t a n t i a l l y a f f e c t i n c i d e n c e r a t i o s o f E S R D i n t h e c a p i t a l
c i t i e s .
R e s e a r c h i n n e p h r o l o g y h a s f o c u s e d o n a n u n d e r s t a n d i n g o f r e n a l d i s e a s e a s
c a u s e d b y p r i m a r y a n d p r o x i m a l d i s e a s e p r o c e s s e s . T h i s c a n n o t e x p l a i n a l l
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t h e v a r i a t i o n i n i n c i d e n c e o f E S R D f o u n d i n t h i s s t u d y o r t h e s t r i k i n g g r a d i e n t
i n E S R D i n c i d e n c e f r o m u r b a n t o r u r a l a r e a s f o u n d a m o n g I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s .
2 4
T o e x p l a i n t h e s i g n i f i c a n t a s s o c i a t i o n b e t w e e n r e l a t i v e
d i s a d v a n t a g e a n d t h e s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e o f E S R D o b s e r v e d i n t h i s s t u d y ,
w e n e e d t o d e v e l o p a f r a m e w o r k f o r u n d e r s t a n d i n g t h e e t i o l o g y o f r e n a l
d i s e a s e t h a t e n c o m p a s s e s s o c i a l a n d e n v i r o n m e n t a l d e t e r m i n a n t s o f h e a l t h .
T h e c h a l l e n g e w i l l b e t o i d e n t i f y t h e p a t h w a y s t h a t c o n n e c t t h e u p s t r e a m
s o c i a l f a c t o r s w i t h t h e d o w n s t r e a m d i s e a s e p r o c e s s e s t h a t a r e k n o w n t o l e a d
t o E S R D .
4 0
T a b l e 4 . 1 : S t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o f o r E S R D i n A u s t r a l i a n c a p i t a l c i t i e s ,
1 9 9 3 - 1 9 9 8 .
C i t y
S y d n e y
A r e a ( m a p r e f e r e n c e s ) P o p u l a t i o n C a s e s
I n n e r S y d n e y ( 1 ) 2 5 5 , 4 9 9 1 6 5
E a s t e r n S u b u r b s ( 2 ) 2 2 7 , 0 8 0 1 0 9
S t G e o r g e - S u t h e r l a n d ( 3 ) 3 9 3 , 4 9 7 1 4 2
C a n t e r b u r y - B a n k s t o w n ( 4 ) 2 9 0 , 1 3 8 1 8 8
F a i r f i e l d - L i v e r p o o l ( 5 ) 3 0 2 , 0 4 6 1 9 7
O u t e r S o u t h W e s t e r n S y d n e y ( 6 ) 2 0 9 , 9 7 3 7 4
I n n e r W e s t e r n S y d n e y ( 7 ) 1 4 7 , 7 7 4 8 5
C e n t r a l W e s t e r n S y d n e y ( 8 ) 2 6 8 , 6 8 3 1 3 7
O u t e r W e s t e r n S y d n e y ( 9 ) 2 9 3 , 2 4 2 9 0
B l a c k t o w n - B a u l k h a m H i l l s ( 1 0 ) 3 5 2 , 6 9 7 1 5 8
L o w e r N o r t h e r n S y d n e y ( 1 1 ) 2 6 4 , 7 7 9 1 2 3
H o r n s b y - K u - r i n g - g a i ( 1 2 ) 2 3 6 , 5 6 2 1 0 2
N o r t h e r n B e a c h e s ( 1 3 ) 2 1 2 , 3 8 7 6 8
G o s f o r d - W y o n g ( 1 4 ) 2 6 3 , 0 5 5 1 5 2
S I R * ( 9 5 % C I )
1 . 4 1 ( 1 . 2 1 - 1 . 6 5 )
1 . 0 1 ( 0 . 8 3 - 1 . 2 2 )
0 . 7 4 ( 0 . 6 3 - 0 . 8 7 )
1 . 3 4 ( 1 . 1 6 - 1 . 5 5 )
1 . 6 3 ( 1 . 4 1 - 1 . 8 7 )
1 . 0 1 ( 0 . 7 9 - 1 . 2 6 )
1 . 1 6 ( 0 . 9 3 - 1 . 4 4 )
1 . 1 3 ( 0 . 9 5 - 1 . 3 3 )
0 . 7 9 ( 0 . 6 4 - 0 . 9 8 )
1 . 1 3 ( 0 . 9 6 - 1 . 3 3 )
0 . 9 7 ( 0 . 8 1 - 1 . 1 6 )
0 . 9 0 ( 0 . 7 4 - 1 . 1 0 )
0 . 6 5 ( 0 . 5 0 - 0 . 8 2 )
1 . 1 2 ( 0 . 9 5 - 1 . 3 1 )
M e l b o u r n e I n n e r M e l b o u r n e ( 1 5 ) 2 1 5 , 4 2 7 1 2 0
W e s t e r n M e l b o u r n e ( 1 6 ) 3 8 9 , 4 0 8 2 0 5
M e l t o n - W y n d h a m ( 1 7 ) 1 1 3 , 6 3 7 3 4
M o r e l a n d C i t y ( 1 8 ) 1 3 1 , 0 8 2 8 3
N o r t h e r n M i d d l e M e l b o u r n e ( 1 9 ) 2 3 5 , 9 4 2 1 3 7
H u m e C i t y ( 2 0 ) 1 1 6 , 4 4 1 5 5
N o r t h e r n O u t e r M e l b o u r n e ( 2 1 ) 1 5 7 , 7 7 9 6 6
B o r o o n d a r a C i t y ( 2 2 ) 1 4 6 , 6 5 7 4 2
E a s t e r n M i d d l e M e l b o u r n e ( 2 3 ) 3 9 6 , 3 4 2 1 7 6
E a s t e r n O u t e r M e l b o u r n e ( 2 4 ) 2 2 5 , 1 5 9 7 3
Y a r r a R a n g e s S h i r e P a r t A ( 2 5 ) 1 3 2 , 3 0 3 4 5
S o u t h e r n M e l b o u r n e ( 2 6 ) 3 6 4 , 9 2 5 1 6 6
G r e a t e r D a n d e n o n g C i t y ( 2 7 ) 1 2 6 , 8 8 7 7 9
S o u t h E a s t e r n O u t e r M e l b o u r n e ( 2 8 ) 1 8 6 , 2 6 0 6 7
F r a n k s t o n C i t y ( 2 9 ) 1 0 5 , 7 2 8 2 9
4 1
1 . 2 4 ( 1 . 0 3 - 1 . 4 8 )
1 . 1 6 ( 1 . 0 1 - 1 . 3 3 )
0 . 8 9 ( 0 . 6 1 - 1 . 2 4 )
1 . 2 2 ( 0 . 9 7 - 1 . 5 1 )
1 . 1 7 ( 0 . 9 9 - 1 . 3 9 )
1 . 2 9 ( 0 . 9 7 - 1 . 6 8 )
1 . 1 2 ( 0 . 8 6 - 1 . 4 2 )
0 . 6 0 ( 0 . 4 3 - 0 . 8 1 )
0 . 8 7 ( 0 . 7 4 - 1 . 0 1 )
0 . 7 9 ( 0 . 6 2 - 0 . 9 9 )
0 . 8 4 ( 0 . 6 1 - 1 . 1 2 )
0 . 9 0 ( 0 . 7 7 - 1 . 0 4 )
1 . 3 6 ( 1 . 0 8 - 1 . 7 0 )
0 . 9 8 ( 0 . 7 6 - 1 . 2 5 )
0 . 6 2 ( 0 . 4 2 - 0 . 8 9 )
M o r n i n g t o n P e n i n s u l a S h i r e ( 3 0 ) 1 1 4 , 1 8 3 6 0 0 . 9 8 ( 0 . 7 5 - 1 . 2 6 )
B r i s b a n e B r i s b a n e C i t y ( 3 1 ) 7 9 1 , 8 4 0 3 2 6 0 . 9 0 ( 0 . 8 0 - 1 . 0 0 )
G o l d C o a s t C i t y P a r t A ( 3 2 ) 4 0 , 4 6 2 7 0 . 4 4 ( 0 . 1 8 - 0 . 9 0 )
B e a u d e s e r t S h i r e P a r t A ( 3 3 ) 2 3 , 1 1 5 3 0 . 3 7 ( 0 . 0 8 - 1 . 0 8 )
C a b o o l t u r e S h i r e P a r t A ( 3 4 ) 9 4 , 0 9 2 2 8 0 . 6 7 ( 0 . 4 4 - 0 . 9 6 )
I p s w i c h C i t y ( 3 5 ) 1 1 4 , 6 7 5 4 3 0 . 9 7 ( 0 . 7 0 - 1 . 3 1 )
L o g a n C i t y ( 3 6 ) 1 5 8 , 3 2 2 5 2 0 . 9 5 ( 0 . 7 1 - 1 . 2 5 )
P i n e R i v e r s S h i r e ( 3 7 ) 1 0 3 , 5 1 7 2 4 0 . 6 5 ( 0 . 4 2 - 0 . 9 7 )
R e d c l i f f e C i t y ( 3 8 ) 4 8 , 3 6 9 2 5 0 . 9 5 ( 0 . 6 2 - 1 . 4 1 )
R e d l a n d S h i r e ( 3 9 ) 1 0 0 , 1 3 5 3 7 0 . 8 5 ( 0 . 6 0 - 1 . 1 7 )
A d e l a i d e N o r t h e r n ( 4 0 ) 3 2 7 , 2 2 4 1 3 3 0 . 9 3 ( 0 . 7 8 - 1 . 1 0 )
W e s t e r n ( 4 1 ) 2 0 2 , 9 1 7 1 2 6 1 . 1 5 ( 0 . 9 6 - 1 . 3 7 )
E a s t e r n ( 4 2 ) 2 1 1 , 6 5 5 6 5 0 . 6 2 ( 0 . 4 8 - 0 . 7 9 )
S o u t h e r n ( 4 3 ) 3 0 8 , 3 9 1 1 1 6 0 . 7 8 ( 0 . 6 4 - 0 . 9 4 )
P e r t h C e n t r a l M e t r o p o l i t a n ( 4 4 ) 1 1 1 , 6 8 0 5 5 1 . 0 5 ( 0 . 7 9 - 1 . 3 6 )
E a s t M e t r o p o l i t a n ( 4 5 ) 2 0 5 , 4 5 4 8 7 1 . 0 0 ( 0 . 8 0 - 1 . 2 4 )
N o r t h M e t r o p o l i t a n ( 4 6 ) 3 7 9 , 7 2 1 1 5 9 0 . 9 8 ( 0 . 8 3 - 1 . 1 4 )
S o u t h W e s t M e t r o p o l i t a n ( 4 7 ) 2 5 5 , 2 7 8 8 6 0 . 7 5 ( 0 . 6 0 - 0 . 9 2 )
S o u t h E a s t M e t r o p o l i t a n ( 4 8 ) 2 8 9 , 5 1 9 1 4 6 1 . 1 7 ( 0 . 9 9 - 1 . 3 8 )
H o b a r t H o b a r t ( 4 9 ) 1 9 1 , 1 3 6 7 9 0 . 9 0 ( 0 . 7 1 - 1 . 1 2 )
D a r w i n D a r w i n ( 5 0 ) 7 8 , 3 9 7 8 5 3 . 2 3 ( 2 . 5 8 - 3 . 9 9 )
C a n b e r r a C a n b e r r a ( 5 1 ) 2 9 7 , 9 4 3 1 0 4 0 . 8 9 ( 0 . 7 3 - 1 . 0 8 )
* I n d i r e e t l y a g e a n d s e x s t a n d a r d i s e d t o t h e r a t e s f o r t h e t o t a l A u s t r a l i a n
r e s i d e n t p o p u l a t i o n . T h e v a l u e f o r a l l A u s t r a l i a = 1 . 0 0 .
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Figure 4.1: Sydney standardised incidence ratio for ESRD 1993-1998
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Figure 4.2: Melbourne standardised incidence ratio for ESRD 1993-1998
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Figure 4.3: Brisbane standardised incidence ratio for ESRD 1993-1998
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Figure 4.4: Adelaide standardised incidence ratio for ESRD 1993-1998
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Figure 4.5: Perth standardised incidence ratio for ESRD 1993-1998
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Figure 4.6: Socioeconomic Disadvantage and capital city ESRD Incidence by SSD
Index of Relative Disadvantage (1000 =mean value for Australia, lower values indicate greater disadvantage)
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C H A P T E R 5 : D E L A Y E D R E F E R R A L T O A N E P H R O L O G I S T : O U T C O M E S
A M O N G P A T I E N T S W H O S U R V I V E A T L E A S T O N E Y E A R O N D I A L Y S I S
P u b l i c a t i o n d e t a i l s :
C a s s A , C u n n i n g h a m J , A r n o l d P , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W . D e l a y e d
r e f e r r a l t o a n e p h r o l o g i s t : O u t c o m e s a m o n g t h o s e w h o s u r v i v e a t l e a s t o n e
y e a r o n d i a l y s i s . M e d i c a l J o u r n a l o f A u s t r a l i a 2 0 0 2 ; 1 7 7 ( 3 ) : 1 3 5 - 1 3 8 .
4 9
5 . 1 : A b s t r a c t
O b j e c t i v e : T o i n v e s t i g a t e w h e t h e r l a t e r e f e r r a l t o a n e p h r o l o g i s t o f p a t i e n t s
w i t h c h r o n i c r e n a l i n s u f f i c i e n c y i n f l u e n c e s t h e l i k e l i h o o d o f b o t h t r a n s p l a n t a t i o n
a n d m o r t a l i t y a m o n g t h o s e w h o s u r v i v e a t l e a s t o n e y e a r o n d i a l y s i s .
D e s i g n : R e t r o s p e c t i v e n a t i o n a l c o h o r t s t u d y , u s i n g d a t a f r o m t h e A u s t r a l i a a n d
N e w Z e a l a n d D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y .
P a r t i c i p a n t s : A l l p a t i e n t s , w i t h e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e , w h o s t a r t e d r e n a l
r e p l a c e m e n t t r e a t m e n t i n A u s t r a l i a b e t w e e n 1 A p r i l 1 9 9 5 a n d 3 1 D e c e m b e r
1 9 9 8 , e x c l U d i n g t h o s e w h o r e c e i v e d t r a n s p l a n t s o r w h o d i e d i n t h e i r f i r s t y e a r
o n d i a l y s i s . P a t i e n t s r e f e r r e d ' l a t e ' w e r e d e f i n e d a s t h o s e w h o n e e d e d t o
c o m m e n c e d i a l y s i s w i t h i n t h r e e m o n t h s o f r e f e r r a l t o a n e p h r o l o g i s t .
M a i n o u t c o m e m e a s u r e s : L e n g t h o f p a t i e n t s u r v i v a l , a n d w h e t h e r p a t i e n t s
r e c e i v e d a t r a n s p l a n t a t a n y t i m e b e t w e e n o n e y e a r a f t e r s t a r t i n g d i a l y s i s a n d
c o m p l e t i o n o f t h e s t u d y o n 3 1 M a r c h 2 0 0 0 .
R e s u l t s : O f t h e 4 , 2 4 3 p a t i e n t s i n c l u d e d i n t h e s t u d y , 1 , 1 4 1 ( 2 6 . 9 % ) w e r e
r e f e r r e d l a t e . L a t e r e f e r r a l ( L R ) p a t i e n t s w e r e s i g n i f i c a n t l y l e s s l i k e l y t o r e c e i v e
a t r a n s p l a n t i n t h e i r s e c o n d a n d s u b s e q u e n t y e a r s o n d i a l y s i s ( a d j u s t e d r a t e
r a t i o 0 . 7 8 , 9 5 % C l 0 . 6 4 - 0 . 9 5 ) . L R p a t i e n t s w e r e a t s i g n i f i c a n t l y i n c r e a s e d r i s k
o f d e a t h a f t e r t h e i r f i r s t y e a r o n d i a l y s i s ( a d j u s t e d h a z a r d r a t i o 1 . 1 9 , 9 5 % C l
1 . 0 4 - 1 . 3 5 ) .
C o n c l u s i o n s : L a t e r e f e r r a l i s a s s o c i a t e d w i t h i n c r e a s e d m o r t a l i t y , e v e n a m o n g
t h o s e w h o s u r v i v e t h e i r f i r s t y e a r o n d i a l y s i s . I m p r o v i n g t h e q u a l i t y o f p r e -
d i a l y s i s c a r e m i g h t i m p r o v e a c c e s s t o t r a n s p l a n t a t i o n a n d l o n g - t e r m s u r v i v a l .
G e n e r a l p r a c t i t i o n e r s c o u l d m i n i m i s e l a t e r e f e r r a l s t h r o u g h t a r g e t e d s c r e e n i n g
o f h i g h - r i s k i n d i v i d u a l s .
5 0
5 . 2 : I n t r o d u c t i o n
T h e n a t i o n a l r e n a l r e g i s t r i e s o f A u s t r a l i a / N e w Z e a l a n d , U S A , C a n a d a a n d
J a p a n h a v e r e p o r t e d a n i n c r e a s i n g i n c i d e n c e o f e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e
( E S R D ) o f b e t w e e n 3 - 8 % p e r a n n u m b e t w e e n 1 9 9 3 a n d 1 9 9 7 .
5 2
D e s p i t e
i m p r o v e m e n t s i n t r e a t m e n t , t h e m o r t a l i t y o f p e o p l e o n d i a l y s i s r e m a i n s h i g h .
5 3
A n n u a l m o r t a l i t y r a t e s i n t h e v a r i o u s r e n a l r e g i s t r i e s r a n g e f r o m 1 0 t o 2 0 % . 5 4
T h e p r o p o r t i o n o f E S R D p a t i e n t s r e f e r r e d ' l a t e ' t o a n e p h r o l o g i s t ( i . e . p a t i e n t s
n e e d i n g t o c o m m e n c e d i a l y s i s w i t h i n 3 - 4 m o n t h s o f r e f e r r a l ) v a r i e s w i d e l y . I n
d e v e l o p i n g c o u n t r i e s , t h e p r o p o r t i o n r e a c h e s 6 2 % , 5 5 w h i l e i n d e v e l o p e d
c o u n t r i e s , i t i s n o r m a l l y 2 5 - 4 0 % . 5 6 - 5 9 P r e v i o u s U S a n d U K r e p o r t s h a v e s h o w n
t h a t i n c r e a s i n g a g e a n d c o - e x i s t i n g i I I n e s s e s , 5 0 e t h n i c i t y 5 1 a n d m e m b e r s h i p o f
a h e a l t h m a i n t e n a n c e o r g a n i s a t i o n
5 6
a r e a s s o c i a t e d w i t h l a t e r e f e r r a l .
L a t e r e f e r r a l ( L R ) p a t i e n t s o n d i a l y s i s e x p e r i e n c e g r e a t e r e a r l y m o r b i d i t y a n d
h i g h e r e a r l y m o r t a l i t y . L a t e r e f e r r a l , a s s o c i a t e d w i t h a d v a n c e d u r a e m i c
s y m p t o m s , m e t a b o l i c a c i d o s i s , h y p e r t e n s i o n , p u l m o n a r y o e d e m a a n d
p e r i c a r d i t i s , f r e q u e n t l y r e s u l t s i n e m e r g e n c y h a e m o d i a l y s i s u s i n g c e n t r a l
v e n o u s c a t h e t e r s .
5 7
-
5 9
I t i s a l s o a s s o c i a t e d w i t h l o n g e r
7
, 5 8 a n d m o r e c o s t l y 5 7
i n i t i a l h o s p i t a l i s a t i o n . E a r l y m o r t a l i t y , d u r i n g t h e i n i t i a l 6 t o 1 2 m o n t h s o n
d i a l y s i s , i s h i g h e r f o r L R p a t i e n t s , 5 5 . 6 2 b u t l i t t l e i s k n o w n a b o u t s u r v i v a l
d i f f e r e n c e s b e y o n d t h e f i r s t y e a r .
T h i s s t U d y i n v e s t i g a t e d w h e t h e r o r n o t l a t e r e f e r r a l t o a n e p h r o l o g i s t i n f l u e n c e s
t h e r a t e s o f t r a n s p l a n t a t i o n a n d m o r t a l i t y a m o n g p a t i e n t s w h o h a v e s u r v i v e d a t
l e a s t o n e y e a r ' s d i a l y s i s .
5 1
5 . 3 : M e t h o d s
A N Z D A T A d a t a b a s e
T h e A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y ( A N Z D A T A )
m a i n t a i n s a d a t a - b a s e o f p a t i e n t s t r e a t e d b y m a i n t e n a n c e d i a l y s i s o r r e n a l
t r a n s p l a n t a t i o n i n A u s t r a l i a .
2 5
A l l A u s t r a l i a n r e n a l u n i t s t r e a t i n g E S R D s u p p l y
d a t a t o t h e R e g i s t r y . S u r v e y f o r m s a r e c o m p l e t e d s i x - m o n t h l y f o r a l l p a t i e n t s
u p t o a n d i n c l u d i n g d a t e o f d e a t h . T h e o n l y p a t i e n t s n o t r e g i s t e r e d a r e t h e f e w
w h o d i e b e f o r e b e i n g e s t a b l i s h e d o n a m a i n t e n a n c e d i a l y s i s o r t r a n s p l a n t
p r o g r a m . D a t a o n t h e t i m i n g o f r e f e r r a l ( L e . w h e t h e r ' l a t e ' o r ' n o t l a t e ' ) h a v e
b e e n c o l l e c t e d f o r n e w p a t i e n t s e n t e r e d o n t o t h e R e g i s t r y s i n c e 1 A p r i l 1 9 9 5 .
D a t a c o l l e c t e d
. B e t w e e n 1 A p r i l 1 9 9 5 a n d 3 1 M a r c h 2 0 0 0 , w e f o l l o w e d - u p p a t i e n t s w i t h E S R D
t o e x a m i n e t h e l o n g - t e r m e f f e c t s o f l a t e r e f e r r a l o n b o t h t h e l i k e l i h o o d o f
t r a n s p l a n t a t i o n a n d o n m o r t a l i t y .
U s i n g t h e A N Z D A T A d a t a b a s e , w e r e c o r d e d , f o r e a c h p a t i e n t , t h e t i m i n g o f
r e f e r r a l , a g e , s e x , p r i m a r y r e n a l d i s e a s e , t h e p r e s e n c e o f s e l e c t e d
c o m o r b i d i t i e s r e c o r d e d a t e n t r y t o t h e p r o g r a m , w h e t h e r o r n o t t h e p a t i e n t w a s
o f I n d i g e n o u s o r i g i n a n d t r e a t m e n t m o d a l i t y ( h a e m o d i a l y s i s , p e r i t o n e a l d i a l y s i s
o r t r a n s p l a n t a t i o n ) .
L R p a t i e n t s w e r e d e f i n e d a s t h o s e n e e d i n g t o c o m m e n c e d i a l y s i s w i t h i n t h r e e
m o n t h s o f r e f e r r a l t o a n e p h r o l o g i s t . T h i s d e f i n i t i o n , c o n s i s t e n t w i t h
i n t e r n a t i o n a l n e p h r o l o g y r e s e a r c h , 5 8 , 5 9 . 6 3 r e f l e c t s t h e m i n i m u m t i m e r e q u i r e d t o
e d u c a t e p a t i e n t s r e g a r d i n g t r e a t m e n t o p t i o n s a n d t o e s t a b l i s h p e r m a n e n t
v a s c u l a r a c c e s s f o r h a e m o d i a l y s i s .
C o m o r b i d i l l n e s s e s n o t e d w e r e d i a b e t e s , i s c h a e m i c h e a r t d i s e a s e ,
c e r e b r o v a s c u l a r d i s e a s e , p e r i p h e r a l v a s c u l a r d i s e a s e a n d c h r o n i c l u n g
d i s e a s e . O u t c o m e s w e r e p a t i e n t s u r v i v a l a n d w h e t h e r o r n o t t h e p a t i e n t
5 2
r e c e i v e d a t r a n s p l a n t a t a n y t i m e b e t w e e n o n e y e a r a f t e r s t a r t i n g d i a l y s i s a n d
t h e c o m p l e t i o n o f t h e s t u d y .
P a t i e n t s
D u r i n g t h e s t u d y p e r i o d , 5 , 5 9 0 p a t i e n t s w i t h E S R D c o m m e n c e d r e n a l
r e p l a c e m e n t t h e r a p y ( R R T ) . E x c l u d e d f r o m t h e a n a l y s i s w e r e 3 6 p a t i e n t s
( 0 . 6 % ) w h o h a d s t a r t e d t r e a t m e n t o u t s i d e A u s t r a l i a o r w h o w e r e o v e r s e a s
v i s i t o r s , a n d 1 9 4 p a t i e n t s ( 3 . 5 % ) w i t h E S R D d u e t o r a p i d l y p r o g r e s s i v e
g l o m e r u l o n e p h r i t i s , G o o d p a s t u r e ' s s y n d r o m e , c h o l e s t e r o l e m b o l i , h a e m o l y t i c
u r a e m i c s y n d r o m e o r c o r t i c a l n e c r o s i s . ( A s t h e s e c o n d i t i o n s g e n e r a l l y h a v e a
v e r y s h o r t c o u r s e f r o m i n c e p t i o n t o E S R D , c o n t a c t w i t h r e n a l s e r v i c e s e a r l i e r
t h a n t h r e e m o n t h s b e f o r e c o m m e n c i n g R R T w o u l d n o t u s u a l l y h a v e b e e n
p o s s i b l e . )
I n t h e i r f i r s t y e a r o n R R T , f e w e r L R p a t i e n t s r e c e i v e d a t r a n s p l a n t ( L R 5 . 5 % v
n o n - L R 1 0 . 6 % ; p < 0 . 0 0 1 ) a n d m o r e d i e d ( L R 1 5 . 9 % v n o n - L R 9 . 4 % ; p <
0 . 0 0 1 ) . I n o r d e r t o d i s c o u n t t h e s h o r t - t e r m h a z a r d s o f a n u n p l a n n e d
c o m m e n c e m e n t o f d i a l y s i s , w e f o c u s e d o n p a t i e n t s w h o s u r v i v e d t h e i r f i r s t
y e a r o n d i a l y s i s . W e t h e r e f o r e e x c l u d e d 4 9 4 p a t i e n t s ( 8 . 8 % ) w h o r e c e i v e d
t r a n s p l a n t s , 6 0 0 p a t i e n t s ( 1 0 . 7 % ) w h o d i e d a n d 2 3 p a t i e n t s ( 0 . 4 % ) w h o w e r e
l o s t t o f o l l o w - u p w i t h i n t h e f i r s t y e a r . O u r a n a l y s i s w a s b a s e d o n d a t a f o r t h e
r e m a i n i n g 4 , 2 4 3 p a t i e n t s .
W i t h i n t h e s t u d y p e r i o d , p a t i e n t s w e r e f o l l o w e d u p t o t h e t i m e o f
t r a n s p l a n t a t i o n , l o s s t o f o l l o w - u p , o r d e a t h . T r a n s p l a n t a t i o n w a s c h o s e n a s a n
e n d p o i n t f o r f o l l o w - u p , a s i t g r e a t l y r e d u c e s m o r t a l i t y S a n d w o u l d t h e r e f o r e
d i s t o r t t h e e f f e c t s o f o t h e r f a c t o r s , i n c l u d i n g l a t e r e f e r r a l .
S t a t i s t i c a l a n a l y s i s
S t a t i s t i c a l a n a l y s i s w a s p e r f o r m e d u s i n g S t a t a ( R e l e a s e 7 . 0 , C o l l e g e S t a t i o n ,
T e x a s , 2 0 0 0 ) . U s i n g t h e C o x p r o p o r t i o n a l h a z a r d s m o d e l , w e c a l c u l a t e d a r a t e
r a t i o f o r t r a n s p l a n t a t i o n a n d a h a z a r d r a t i o f o r d e a t h . P a t i e n t s u r v i v a l w a s
5 3
e s t i m a t e d b y t h e K a p l a n - M e i e r m e t h o d , w i t h t h e l o g r a n k t e s t u s e d t o c o m p a r e
s u r v i v a l c u r v e s . T h e f i r s t y e a r o n d i a l y s i s w a s n o t i n c l u d e d i n s u r v i v a l t i m e , a s
p a t i e n t s h a d t o s u r v i v e a t l e a s t t h a t p e r i o d t o b e i n c l u d e d .
E t h i c a l a p p r o v a l
O u r s t u d y w a s a p p r o v e d b y t h e J o i n t I n s t i t u t i o n a l E t h i c s C o m m i t t e e o f t h e
R o y a l D a r w i n H o s p i t a l a n d t h e M e n z i e s S c h o o l o f H e a l t h R e s e a r c h . W e
o b t a i n e d t h e a p p r o v a l o f A N Z D A T A t o a n a l y s e d a t a f o r n e w p a t i e n t s s t a r t i n g
R R T b e t w e e n 1 A p r i l 1 9 9 5 a n d 3 1 D e c e m b e r 1 9 9 8 .
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5 . 4 : R e s u l t s
O f t h e 4 , 2 4 3 p a t i e n t s i n c l u d e d i n t h e s t u d y , 1 , 1 4 1 ( 2 6 . 9 % ) w e r e L R p a t i e n t s
( T a b l e 5 . 1 ) . H y p e r t e n s i v e r e n a l d i s e a s e , o t h e r t y p e s o f p r i m a r y r e n a l d i s e a s e
a n d u n c e r t a i n d i a g n o s e s w e r e m o r e c o m m o n i n t h e L R g r o u p . P r i m a r y
g l o m e r u l o n e p h r i t i s , p o l y c y s t i c d i s e a s e , a n a l g e s i c n e p h r o p a t h y a n d r e f l u x
n e p h r o p a t h y w e r e m o r e c o m m o n i n t h e n o n - L R g r o u p . T h e L R g r o u p h a d a
g r e a t e r b u r d e n o f c o - m o r b i d i l l n e s s .
T h e r e w e r e n o s i g n i f i c a n t d i f f e r e n c e s i n a g e o r s e x b e t w e e n L R a n d n o n - L R
p a t i e n t s , b u t a s i g n i f i c a n t l y h i g h e r p r o p o r t i o n o f t h e L R g r o u p w e r e o f
I n d i g e n o u s o r i g i n ( 1 3 . 4 % v 7 . 7 % , P < 0 . 0 0 1 ) .
L R p a t i e n t s w e r e l e s s l i k e l y t o r e c e i v e a t r a n s p l a n t i n t h e i r s e c o n d a n d
. s u b s e q u e n t y e a r s o n R R T ( u n a d j u s t e d r a t e r a t i o 0 . 7 1 , 9 5 % C l 0 . 5 8 - 0 . 8 6 ) .
T h i s d i f f e r e n c e r e m a i n e d s i g n i f i c a n t a f t e r a d j u s t m e n t f o r a g e , s e x , n u m b e r o f
c o m o r b i d i t i e s , p r i m a r y c a u s e o f r e n a l d i s e a s e a n d I n d i g e n o u s s t a t u s ( a d j u s t e d
r a t e r a t i o 0 . 7 8 , 9 5 % C l 0 . 6 3 - 0 . 9 5 ) .
K a p l a n - M e i e r s u r v i v a l c u r v e s , a c c o r d i n g t o t i m i n g o f r e f e r r a l , s h o w e d a
s i g n i f i c a n t d i f f e r e n c e i n s u r v i v a l a h e r t h e f i r s t y e a r o n R R T ( P v a l u e f o r l o g
r a n k t e s t < 0 . 0 0 1 ) ( F i g u r e 5 . 1 ) . T h e m o r t a l i t y r a t e w a s 2 0 d e a t h s ( 9 5 % C l , 1 8 -
2 2 ) p e r 1 0 0 p a t i e n t - y e a r s f o r t h e L R g r o u p a n d 1 5 d e a t h s ( 9 5 % C l , 1 4 - 1 6 ) f o r
t h e n o n - L R g r o u p . T h e u n a d j u s t e d h a z a r d r a t i o f o r d e a t h i n t h e L R g r o u p
c o m p a r e d w i t h t h e n o n - L R g r o u p w a s 1 . 3 0 ( 9 5 % C l , 1 . 1 4 - 1 . 4 8 ) . A f t e r
a d j u s t i n g f o r k n o w n p r e d i c t o r s o f m o r t a l i t y ( a g e , s e x , n u m b e r o f c o - m o r b i d i t i e s ,
p r i m a r y r e n a l d i s e a s e a n d I n d i g e n o u s s t a t u s ) , t h e h a z a r d r a t i o f o r d e a t h i n t h e
L R g r o u p w a s s t i l l s i g n i f i c a n t ( 1 . 1 9 ; 9 5 % C l , 1 . 0 4 - 1 . 3 5 ) . T h e h a z a r d r a t i o f o r
d e a t h w a s s i g n i f i c a n t e v e n w h e n I n d i g e n o u s p a t i e n t s w e r e e x c l u d e d f r o m t h e
a n a l y s i s . I n c l u s i o n o f a v a r i a b l e t h a t d e s c r i b e d t h e d i a l y s i s m o d a l i t y i n t h e f i r s t
y e a r o f t r e a t m e n t m a d e n o s i g n i f i c a n t d i f f e r e n c e .
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5 . 5 : O i s c u s s i o n
O u r r e s u l t s s h o w u n e q u i v o c a l l y t h a t l a t e r e f e r r a l i s a s s o c i a t e d w i t h i n c r e a s e d
m o r t a l i t y b e y o n d t h e i n i t i a l y e a r o f R R T . T h e a s s o c i a t i o n p e r s i s t s e v e n a f t e r
a d j u s t i n g f o r k n o w n p r e d i c t o r s o f m o r t a l i t y , s u g g e s t i n g t h a t a d d i t i o n a l f a c t o r s
m a y b e i n v o l v e d . A p l a u s i b l e e x p l a n a t i o n i s t h a t l a t e r e f e r r a l m a y b e a
r e f l e c t i o n o f s u b o p t i m a l p r e - E S R O c a r e , a f f e c t i n g p a t i e n t s u r v i v a l b e f o r e
c o m m e n c e m e n t o f d i a l y s i s a n d f o r y e a r s a f t e r w a r d s .
I t i s p o s s i b l e t h a t t h e d i f f e r e n c e i n s u r v i v a l r a t e b e t w e e n L R a n d n o n - L R
p a t i e n t s i s r e l a t e d t o t h e l e v e l o f r e n a l f u n c t i o n a t t h e s t a r t o f d i a l y s i s , w h i c h
h a s b e e n s h o w n t o b e a d e t e r m i n a n t o f p a t i e n t s u r v i v a l .
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I f n o n - L R p a t i e n t s
s t a r t t r e a t m e n t e a r l i e r i n t h e c o u r s e o f t h e i r c h r o n i c r e n a l d i s e a s e ( a t a s t a g e
w h e n r e n a l f u n c t i o n i s s i g n i f i c a n t l y l e s s i m p a i r e d ) , s u b s e q u e n t s u r v i v a l o n
. d i a l y s i s m a y b e l o n g e r . A N Z O A T A h a s , s i n c e 1 9 9 8 , c o l l e c t e d d a t a r e g a r d i n g
t h e l e v e l o f r e n a l f u n c t i o n a t t h e s t a r t o f d i a l y s i s . O f p a t i e n t s s t a r t i n g R R T
d u r i n g 1 9 9 8 , t h e L R p a t i e n t s ( n =3 5 8 ) h a d a m e a n c r e a t i n i n e c l e a r a n c e o f 8 . 0
m U m i n ( S O , ± 7 . 1 ) a n d n o n - L R p a t i e n t s ( n = 1 1 3 3 ) h a d a m e a n c l e a r a n c e o f
7 . 9 m U m i n ( S O , ± 3 . 6 ) , a n o n - s i g n i f i c a n t d i f f e r e n c e .
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A s s u m i n g t h a t t h e r e s u l t s
w o u l d h a v e b e e n s i m i l a r f o r t h e o t h e r s t u d y y e a r s ( 1 9 9 5 - 1 9 9 7 ) , t h e o b s e r v e d
s u r v i v a l d i f f e r e n c e w o u l d n o t a p p e a r t o b e d i r e c t l y r e l a t e d t o t h e l e v e l o f r e n a l
f u n c t i o n a t t h e s t a r t o f d i a l y s i s .
I n c o m p l e t e a d j u s t m e n t f o r i n t e r v e n i n g a n d c o n f o u n d i n g v a r i a b l e s m a y b e p a r t
o f t h e e x p l a n a t i o n f o r t h e s u r v i v a l d i f f e r e n c e a t t r i b u t e d t o l a t e r e f e r r a l .
C h a n d n a e t a l
6 2
h a v e s h o w n t h a t a t o t a l c o m o r b i d i t y s e v e r i t y s c o r e i s a b e t t e r
p r e d i c t o r o f m o r t a l i t y o n R R T t h a n t h e n u m b e r o f c o m o r b i d i t i e s . W e w e r e
u n a b l e t o e x p l o r e t h i s p o s s i b i l i t y , a s A N Z O A T A d o e s n o t c o l l e c t d a t a o n t h e
s e v e r i t y o f c o m o r b i d i l l n e s s e s . H o w e v e r , i f l a t e r e f e r r a l i s a n i n d i c a t o r o f
s u b o p t i m a l p r e - E S R O c a r e , i t i s p l a u s i b l e t h a t w o r s e o u t c o m e s m i g h t b e d u e
t o i n a d e q u a t e m a n a g e m e n t o f c o m o r b i d i l l n e s s e s , i n c l u d i n g v a s c u l a r d i s e a s e
a n d h e a r t f a i l u r e .
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T w o p r e v i o u s s t u d i e s
5 8
.
5 9
o f t h e e f f e c t o f l a t e r e f e r r a l o n l o n g - t e r m s u r v i v a l ( a t
l e a s t 5 y e a r s f o l l o w - u p ) f o u n d n o s i g n i f i c a n t d i f f e r e n c e i n l o n g - t e r m s u r v i v a l
b e t w e e n L R a n d n o n - L R p a t i e n t s . A n o t h e r s t u d y 6 2 f o u n d t h a t u n p l a n n e d
p r e s e n t a t i o n ( w h i c h i s n o t t h e s a m e a s l a t e r e f e r r a l ) a d v e r s e l y a f f e c t e d
s u r v i v a l . H o w e v e r , a l l t h r e e s t u d i e s i n v o l v e d f e w e r t h a n 3 0 0 p a t i e n t s a n d h a d
l i m i t e d p o w e r t o d e t e c t a s i g n i f i c a n t d i f f e r e n c e b e t w e e n L R a n d n o n - L R
g r o u p s . B y c o n t r a s t , o u r s t u d y , b a s e d o n a n a t i o n a l c o h o r t , h a s m u c h g r e a t e r
p o w e r . M o r e o v e r , b e c a u s e o u r s t u d y ( u n l i k e p r e v i o u s s t u d i e s ) e x c l u d e d a l l
p a t i e n t s w h o d i e d i n t h e i r f i r s t y e a r o n d i a l y s i s , w e w e r e a b l e t o s e p a r a t e t h e
s h o r t - t e r m e f f e c t s o f u n p l a n n e d c o m m e n c e m e n t o f R R T f r o m t h e l o n g - t e r m
d i s a d v a n t a g e a r i s i n g f r o m s u b o p t i m a l l y m a n a g e d c h r o n i c r e n a l i n s u f f i c i e n c y .
O u r r e s u l t s s u g g e s t t h a t i m p r o v i n g t h e q u a l i t y o f p r e - E S R D c a r e , t h r o u g h
t i m e l y r e f e r r a l , m i g h t i m p r o v e l o n g - t e r m s u r v i v a l o n R R T . A n g i o t e n s i n -
c o n v e r t i n g e n z y m e i n h i b i t o r s , 6 5 . 6 6 , a n g i o t e n s i n - I ! r e c e p t o r a n t a g o n i s t s
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r i g o r o u s b l o o d p r e s s u r e c o n t r o l
6 8
a n d r i g o r o u s g l y c a e m i c c o n t r o l
6 9
h a v e a l l
b e e n p r o v e n e f f e c t i v e i n s l o w i n g t h e p r o g r e s s i o n o f c h r o n i c r e n a l i n s u f f i c i e n c y .
H o w e v e r , t h e r e h a v e b e e n n o d e f i n i t i v e s t u d i e s d e m o n s t r a t i n g m e t h o d s t o
r e d u c e m o r t a l i t y i n p e o p l e w i t h c h r o n i c r e n a l i m p a i r m e n t .
T h e c o n t i n u i n g h i g h i n c i d e n c e o f l a t e r e f e r r a l s e e m s t o i n d i c a t e t h a t
n e p h r o l o g i s t s a r e f a i l i n g t o c o m m u n i c a t e t o p h y s i c i a n s a n d g e n e r a l
p r a c t i t i o n e r s t h e i m p o r t a n c e o f o p t i m a l p r e - E S R D c a r e . P r i m a r y c a r e d o c t o r s
m a y b e u n a w a r e o f t h e s e v e r i t y o f r e n a l i n s u f f i c i e n c y i n s o m e p a t i e n t s ,
p a r t i c u l a r l y i f s e r u m c r e a t i n i n e l e v e l i s t h e o n l y m e a s u r e u s e d t o m o n i t o r r e n a l
f u n c t i o n .
7 o
L a t e r e f e r r a l m a y s t e m f r o m u n c e r t a i n t y a b o u t t h e a p p r o p r i a t e n e s s
o f R R T f o r a g i v e n p a t i e n f
o
o r t h e p e r c e p t i o n t h a t t r e a t m e n t s e r v i c e s a r e n o t
e a s i l y a c c e s s i b l e t o t h e p a t i e n t . I n a U S s u r v e y o f g e n e r a l p r a c t i t i o n e r s w h o
r e f e r r e d n e w E S R D p a t i e n t s t o a r e n a l u n i t , C a m p b e l l e t a l
7 1
f o u n d t h a t k e y
f a c t o r s d e l a y i n g r e f e r r a l w e r e l a c k o f k n o w l e d g e o f g u i d e l i n e s ( r e l a t i n g t o
t i m i n g a n d i n d i c a t i o n s f o r r e f e r r a l ) a n d i n a d e q u a t e c o m m u n i c a t i o n b e t w e e n
n e p h r o l o g i s t s a n d g e n e r a l p r a c t i t i o n e r s .
5 7
L e v i n
6 3
c o n t e n d s " m a n y s p e c i a l i s t s ( a n d g e n e r a l p r a c t i t i o n e r s ) p e r c e i v e
n e p h r o l o g i s t s o n l y a s p r o v i d e r s o f d i a l y s i s t h e r a p y . . . ( a n d f a i l t o a p p r e c i a t e )
t h e u t i l i t y o f n e p h r o l o g i c a l c a r e d u r i n g e a r l y s t a g e s o f r e n a l i n s u f f i c i e n c y " .
A l t h o u g h t h e A u s t r a l i a n K i d n e y F o u n d a t i o n h a s i s s u e d g u i d e l i n e s f o r t h e c a r e
o f p e o p l e w i t h r e n a l i m p a i r m e n t , 7 2 t o o u r k n o w l e d g e n o a t t e m p t h a s b e e n
m a d e t o a s s e s s t h e a w a r e n e s s o f t h e s e g u i d e l i n e s a m o n g g e n e r a l
p r a c t i t i o n e r s a n d n o n - n e p h r o l o g i s t s .
T h e A u s D i a b s t u d
y
7 3 f o u n d t h a t 2 . 5 % o f A u s t r a l i a n a d u l t s a g e d 2 5 y e a r s a n d
o v e r h a d s i g n i f i c a n t p r o t e i n u r i a a n d t h a t 1 . 1 % h a d a s e r u m c r e a t i n i n e l e v e l o f
o v e r 1 2 0 1 l m o l l L . T h i s s u g g e s t s t h a t s e v e r a l h u n d r e d t h o u s a n d A u s t r a l i a n s
h a v e i n d i c a t o r s o f r e n a l d i s e a s e . S c r e e n i n g s t u d i e s i n J a p a n i n d i c a t e t h a t
p e o p l e w i t h p r o t e i n u r i a a r e 1 5 t i m e s m o r e l i k e l y t h a n t h o s e w i t h o u t p r o t e i n u r i a
t o d e v e l o p r e n a l f a i l u r e w i t h i n t e n y e a r s .
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W e b e l i e v e t h a t t h e r e i s s u f f i c i e n t
e v i d e n c e t h a t p r o g r e s s i o n o f c h r o n i c r e n a l i n s u f f i c i e n c y t o E S R D c a n b e
p r e v e n t e d t o s u g g e s t t h a t t a r g e t e d s c r e e n i n g f o r r e n a l d i s e a s e a m o n g p e o p l e
i n h i g h - r i s k g r o u p s s h o u l d b e u n d e r t a k e n i n g e n e r a l p r a c t i c e . T h e m o s t
i m p o r t a n t p o t e n t i a l b e n e f i t , d e s p i t e t h e a b s e n c e o f s t r o n g e v i d e n c e , c o u l d b e
r e d u c e d m o r t a l i t y a m o n g p e o p l e w i t h c h r o n i c r e n a l i n s u f f i c i e n c y .
W e s u g g e s t t h a t g e n e r a l p r a c t i t i o n e r s u s e d i p s t i c k u r i n a l y s i s f o r p r o t e i n u r i a t o
s c r e e n p a t i e n t s w h o h a v e a n y o n e o f t h e f o l l o w i n g r i s k f a c t o r s : a g e o v e r f i f t y ,
h y p e r t e n s i o n , d i a b e t e s , s m o k i n g , f a m i l y h i s t o r y o f r e n a l d i s e a s e , o r b e i n g o f
I n d i g e n o u s o r i g i n . S e r u m c r e a t i n i n e l e v e l s h o u l d b e m e a s u r e d t o c a l c u l a t e t h e
g l o m e r u l a r f i l t r a t i o n r a t e u s i n g t h e C o c k c r o f t - G a u l t e q u a t i o n .
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W h e r e
a p p r o p r i a t e , p a t i e n t s s h o u l d b e a g g r e s s i v e l y t r e a t e d f o r h y p e r t e n s i o n ,
p r o t e i n u r i a a n d o t h e r v a s c u l a r r i s k f a c t o r s , a n d i f t h e g l o m e r u l a r f i l t r a t i o n r a t e
f a l l s b e l o w 3 0 m l s / m i n , r e f e r r e d p r o m p t l y t o a n e p h r o l o g i s t .
7 2
W e m u s t u r g e n t l y a d d r e s s t h e l a c k o f a s t r o n g e v i d e n c e b a s e i n t h e
m a n a g e m e n t o f p a t i e n t s w i t h c h r o n i c r e n a l i n s u f f i c i e n c y . T h e s e p a t i e n t s n e e d
a c o n t i n u u m o f c a r e f r o m t h e t i m e o f d i a g n o s i s t o t h e o n s e t o f E S R D .
5 8
A c h i e v i n g o p t i m a l t r e a t m e n t w i l l r e q u i r e a t r u e c o l l a b o r a t i o n b e t w e e n g e n e r a l
p r a c t i t i o n e r s a n d s p e c i a l i s t n e p h r o l o g i s t s .
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T a b l e 5 . 1 : P a t i e n t c h a r a c t e r i s t i c s a t t h e s t a r t o f r e n a l r e p l a c e m e n t t h e r a p y ·
N o t R e f e r r e d L a t e R e f e r r e d L a t e
( n = 3 1 0 2 ) ( n = 1 1 4 1 )
A g e ( y )
M e a n ± S D
5 6 . 8 ± 1 5 . 6
5 6 . 1 ± 1 6 . 1
R a n g e
0 . 6 - 8 6 . 1 0 . 6 - 8 8 . 7
S e x , f e m a l e 1 3 6 2 ( 4 3 . 9 ) 4 7 8 ( 4 1 . 9 )
C o - m o r b i d i t i e s t
I s c h a e m i c h e a r t d i s e a s e 1 1 8 3 ( 3 8 . 1 ) 4 5 4 ( 3 9 . 8 )
C e r e b r o v a s c u l a r d i s e a s e 4 4 8 ( 1 4 . 4 ) 1 9 4 ( 1 7 . 0 )
P e r i p h e r a l v a s c u l a r d i s e a s e 7 6 5 ( 2 4 . 7 ) 3 3 7 ( 2 9 . 5 )
C h r o n i c a i r w a y s d i s e a s e 4 4 5 ( 1 4 . 4 ) 2 1 7 ( 1 9 . 0 )
D i a b e t e s m e l l i t u s
8 9 3 ( 2 8 . 8 )
4 0 8 ( 3 5 . 8 )
N u m b e r o f c o - m o r b i d i t i e s
0 1 2 5 8 ( 4 0 . 6 )
4 0 8 ( 3 5 . 8 )
1 7 8 7 ( 2 5 . 4 ) 2 6 5 ( 2 3 . 2 )
2
4 8 7 ( 1 5 . 7 )
2 0 1 ( 1 7 . 6 )
3 3 3 9 ( 1 0 . 9 )
1 4 6 ( 1 2 . 8 )
4 1 9 5 ( 6 . 3 ) 1 0 0 ( 8 . 8 )
5 3 5 ( 1 . 1 ) 2 1 ( 1 . 8 )
P r i m a r y r e n a l d i s e a s e
P r i m a r y g l o m e r u l o n e p h r i t i s 1 0 6 5 ( 3 4 . 3 ) 3 4 8 ( 3 0 . 5 )
D i a b e t e s m e l l i t u s
6 4 0 ( 2 0 . 6 )
2 9 0 ( 2 5 . 4 )
H y p e r t e n s i o n 3 1 1 ( 1 0 . 0 ) 1 5 1 ( 1 3 . 2 )
P o l y c y s t i c d i s e a s e
2 8 2 ( 9 . 1 )
3 8 ( 3 . 3 )
A n a l g e s i c n e p h r o p a t h y 2 2 2 ( 7 . 2 ) 5 3 ( 4 . 7 )
R e f l u x n e p h r o p a t h y
1 6 3 ( 5 . 3 )
2 5 ( 2 . 2 )
O t h e r d i a g n o s e s
2 6 4 ( 8 . 5 )
1 2 1 ( 1 0 . 6 )
U n c e r t a i n 1 5 5 ( 5 . 0 ) 1 1 5 ( 1 0 . 1 )
I n d i g e n o u s s t a t u s
A b o r i g i n a l 2 3 9 ( 7 . 7 ) 1 5 3 ( 1 3 . 4 )
· V a l u e s l i s t e d a s n u m b e r ( % ) u n l e s s o t h e r w i s e s p e c i f i e d .
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Figure 5.1: Kaplan-Meier CUNes of Cumulative SUNival by Timing of Referral
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P u b l i c a t i o n d e t a i l s :
C a s s A , C u n n i n g h a m J , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W . U r b a n d i s a d v a n t a g e a n d
d e l a y e d n e p h r o l o g y r e f e r r a l i n A u s t r a l i a . H e a l t h a n d P l a c e . I n p r e s s .
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6 . 1 : A b s t r a c t
T h i s p a p e r e x p l o r e s t h e r e l a t i o n s h i p b e t w e e n a r e a - l e v e l m e a s u r e s o f s o c i a l
d i s a d v a n t a g e a n d t h e l a t e r e f e r r a l o f p a t i e n t s w i t h e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e
( E S R D ) t o a n e p h r o l o g i s t . P a t i e n t s w h o w e r e r e f e r r e d l a t e w e r e t h o s e w h o
n e e d e d t o c o m m e n c e d i a l y s i s w i t h i n t h r e e m o n t h s o f r e f e r r a l t o a n e p h r o l o g i s t .
L a t e r e f e r r a l h a s b e e n a s s o c i a t e d w i t h i n c r e a s e d m o r b i d i t y a n d m o r t a l i t y . W e
s t u d i e d 3 , 3 3 4 p a t i e n t s w h o s t a r t e d E S R D t r e a t m e n t i n A u s t r a l i a n c a p i t a l c i t i e s
b e t w e e n 1 A p r i l 1 9 9 5 a n d 3 1 D e c e m b e r 1 9 9 8 . T h e p r o p o r t i o n r e f e r r e d l a t e
v a r i e d b e t w e e n a r e a s , w a s h i g h e r i n a r e a s o f g r e a t e r d i s a d v a n t a g e a n d w a s
s i g n i f i c a n t l y r e l a t e d t o t h e a g e a n d s e x s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e o f E S R D . T h i s
m a y i n d i c a t e i n e q u i t a b l e a c c e s s t o o p t i m a l p r e - E S R D c a r e .
6 4
6 . 2 : I n t r o d u c t i o n
D i a l y s i s o r t r a n s p l a n t a t i o n i s n e e d e d t o k e e p p a t i e n t s w i t h e n d - s t a g e r e n a l
d i s e a s e ( E S R D ) a l i v e . T h e n a t i o n a l r e n a l r e g i s t r i e s o f t h e U S A , C a n a d a ,
J a p a n a n d A u s t r a l i a / N e w Z e a l a n d h a v e r e p o r t e d a n i n c r e a s i n g i n c i d e n c e o f
E S R D o f b e t w e e n 3 - 8 % p e r a n n u m a n d i n c r e a s i n g p r e v a l e n c e o f b e t w e e n 5 -
7 % p e r a n n u m b e t w e e n 1 9 9 3 a n d 1 9 9 7 .
5 2
A s m a n y a s 2 0 % o f p e o p l e
r e c e i v i n g d i a l y s i s d i e e a c h y e a r .
5 4
L a t e r e f e r r a l t o a n e p h r o l o g i s t , a p o t e n t i a l l y
a v o i d a b l e f a c t o r , i s a s s o c i a t e d w i t h w o r s e l o n g - t e r m s u r v i v a l o n d i a l y s i s .
6 2
T h e
a s s o c i a t i o n p e r s i s t s e v e n a f t e r a d j u s t i n g f o r a g e , s e v e r i t y o f c o e x i s t i n g
i l l n e s s e s a n d f u n c t i o n a l c a p a c i t y . 6 2 P r e v i o u s r e p o r t s h a v e s h o w n t h a t l a t e
r e f e r r a l i s a s s o c i a t e d w i t h i n c r e a s i n g a g e a n d c o - e x i s t i n g i I I n e s s e s
6 0
.
7 6
a n d
e t h n i c i t y . 6 1 T h e r e h a v e b e e n n o s t u d i e s o f t h e r e l a t i o n s h i p b e t w e e n
s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e a n d l a t e r e f e r r a l f o r n e p h r o l o g y c a r e , b u t a n
a s s o c i a t i o n b e t w e e n s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e a n d l a t e p r e s e n t a t i o n o f
g l a u c o m a h a s r e c e n t l y b e e n d e m o n s t r a t e d .
7 7
I n t h i s s t u d y i n A u s t r a l i a n c a p i t a l c i t i e s , w e i n v e s t i g a t e d t h e a s s o c i a t i o n
b e t w e e n a r e a l e v e l m e a s u r e s o f s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e a n d t h e
p r o p o r t i o n o f E S R D p a t i e n t s w h o w e r e r e f e r r e d l a t e ( L R % ) . W e a l s o
i n v e s t i g a t e d t h e a s s o c i a t i o n b e t w e e n t h e a g e - a n d s e x - s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e
o f E S R D a n d L R % . A p o s i t i v e r e l a t i o n s h i p b e t w e e n d i s a d v a n t a g e a n d l a t e
r e f e r r a l m a y i n d i c a t e u n e q u a l a c c e s s t o o p t i m a l p r e - E S R D c a r e .
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6 . 3 : M e t h o d s
E S R D d a t a b a s e
T h e A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y ( A N Z D A T A )
m a i n t a i n s a d a t a b a s e o f E S R D p a t i e n t s t r e a t e d i n A u s t r a l i a . A u s t r a l i a n f e d e r a l
a n d s t a t e g o v e r n m e n t s a n d t h e A u s t r a l i a n K i d n e y F o u n d a t i o n p r o v i d e f u n d i n g
t o t h e r e g i s t r y . A l l A u s t r a l i a n r e n a l u n i t s p a r t i c i p a t e i n t h e r e g i s t r y . T h e o n l y
p a t i e n t s n o t r e g i s t e r e d a r e t h e f e w w h o d i e b e f o r e b e i n g e s t a b l i s h e d o n a
m a i n t e n a n c e d i a l y s i s o r t r a n s p l a n t p r o g r a m .
2 6
T h u s , i t a p p e a r s t h a t t h e
r e g i s t r y p r o v i d e s a s c o m p l e t e a r e c o r d a s p o s s i b l e o f t r e a t e d E S R D p a t i e n t s i n
A u s t r a l i a .
D a t a
W e a n a l y s e d r e g i s t r y d a t a c o n c e r n i n g t i m i n g o f n e p h r o l o g y r e f e r r a l a n d
p o s t c o d e o f r e s i d e n c e a t t h e s t a r t o f t r e a t m e n t . P a t i e n t s w h o w e r e r e f e r r e d
l a t e w e r e t h o s e w h o n e e d e d t o c o m m e n c e d i a l y s i s w i t h i n t h r e e m o n t h s o f
r e f e r r a l t o a n e p h r o l o g i s t . T h e a p p r o a c h u s e d i n t h i s s t u d y i s c o n s i s t e n t w i t h
i n t e r n a t i o n a l n e p h r o l o g y r e s e a r c h , 5 8 , 5 9 , 6 3 , 7 8 , 7 9 a n d r e f l e c t s t h e m i n i m u m t i m e
r e q u i r e d t o p r o v i d e e d u c a t i o n r e g a r d i n g t r e a t m e n t o p t i o n s a n d t o e s t a b l i s h
p e r m a n e n t v a s c u l a r a c c e s s f o r h a e m o d i a l y s i s , W e u s e d p o s t c o d e o f
r e s i d e n c e a t t h e s t a r t o f t r e a t m e n t a s a n i n d i c a t o r o f t h e p a t i e n t ' s u s u a l p l a c e
o f r e s i d e n c e b e f o r e s t a r t i n g t r e a t m e n t . W e r e s t r i c t e d t h e a n a l y s i s t o A u s t r a l i a n
c a p i t a l c i t i e s , a s r e n a l u n i t s a r e c o n c e n t r a t e d i n c a p i t a l c i t i e s a n d p a t i e n t s w h o
l i v e i n c a p i t a l c i t i e s s h o u l d n o t n e e d t o m o v e h o m e t o r e c e i v e t r e a t m e n t . T h e
p o s t c o d e o f r e s i d e n c e a t t h e s t a r t o f t r e a t m e n t o f e a c h p a t i e n t i n t h i s s t u d y
s h o u l d t h e r e f o r e r e f l e c t h i s o r h e r u s u a l p l a c e o f r e s i d e n c e .
P a t i e n t s
B e t w e e n 1 A p r i l 1 9 9 5 a n d 3 1 D e c e m b e r 1 9 9 8 , 3 , 4 9 2 p a t i e n t s s t a r t e d
t r e a t m e n t i n c a p i t a l c i t i e s . W e e x c l u d e d 3 6 p a t i e n t s ( 1 . 0 % ) w h o h a d p r e v i o u s l y
s t a r t e d t r e a t m e n t o u t s i d e A u s t r a l i a o r w h o w e r e o v e r s e a s v i s i t o r s , F o r t h e
6 6
c a l c u l a t i o n o f t h e L R % , w e e x c l u d e d a f u r t h e r 1 2 2 p a t i e n t s ( 3 . 5 % ) w i t h E S R D
c a u s e d b y d i s e a s e s t h a t t y p i c a l l y h a v e a v e r y s h o r t c o u r s e f r o m i n c e p t i o n t o
E S R D ( e . g . r a p i d l y p r o g r e s s i v e g l o m e r u l o n e p h r i t i s ) . F o r s u c h p a t i e n t s , r e f e r r a l
t o r e n a l s e r v i c e s m o r e t h a n 3 m o n t h s b e f o r e c o m m e n c i n g t r e a t m e n t w o u l d n o t
u s u a l l y b e p o s s i b l e , a n d l a t e r e f e r r a l w o u l d t h u s b e u n a v o i d a b l e .
G e o g r a p h y
W e u s e d S t a t i s t i c a l S u b - D i v i s i o n s ( S S D s ) , a s d e f i n e d i n t h e A u s t r a l i a n
S t a n d a r d G e o g r a p h i c a l C l a s s i f i c a t i o n , 5 0 a s o u r g e o g r a p h i c a l u n i t s f o r a n a l y s i s .
S S D s a g g r e g a t e t o f o r m S t a t i s t i c a l D i v i s i o n s , w h i c h a g g r e g a t e t o f o r m t h e s i x
s t a t e s a n d t w o t e r r i t o r i e s . W e a s s i g n e d p a t i e n t s t o a r e a s u s i n g p o s t c o d e - t o -
S S D c o n c o r d a n c e s p r o v i d e d b y t h e A u s t r a l i a n B u r e a u o f S t a t i s t i c s ( A B S ) . W e
a g g r e g a t e d S S D s w i t h i n D a r w i n , C a n b e r r a , a n d p a r t s o f B r i s b a n e , d u e t o t h e
s m a l l p o p u l a t i o n s i z e o f S S D s w i t h i n t h e s e c a p i t a l c i t i e s .
R e n a l u n i t s p r o v i d i n g d i a l y s i s s e r v i c e s w e r e l o c a t e d i n 2 3 ( 5 0 % ) o f t h e 4 6
g e o g r a p h i c a l a r e a s w e s t u d i e d . L a t e r e f e r r a l w a s n o t r e l a t e d t o g e o g r a p h i c a l
a c c e s s t o d i a l y s i s s e r v i c e s . 2 6 . 0 % o f p a t i e n t s i n a r e a s l a c k i n g d i a l y s i s
s e r v i c e s w e r e r e f e r r e d l a t e , c o m p a r e d w i t h 2 7 . 1 % o f p a t i e n t s i n a r e a s w i t h
d i a l y s i s s e r v i c e s ( p = 0 . 4 9 ) .
M e a s u r e m e n t o f s o c i o - e c o n o m i c s t a t u s
I n d i v i d u a l - l e v e l s o c i o - e c o n o m i c d a t a a r e n o t c o l l e c t e d b y A N Z D A T A . W e
t h e r e f o r e u s e d S S D - I e v e l s o c i o - e c o n o m i c d a t a f r o m t h e 1 9 9 6 C e n s u s . T h e
A B S h a s d e v e l o p e d a n I n d e x o f R e l a t i v e S o c i o - e c o n o m i c D i s a d v a n t a g e
( I R S D ) t o d e s c r i b e t h e s o c i o - e c o n o m i c c h a r a c t e r i s t i c s o f a n a r e a . T h e I R S D i s
d e r i v e d f r o m a t t r i b u t e s s u c h a s i n c o m e , e d u c a t i o n a l a t t a i n m e n t ,
u n e m p l o y m e n t a n d o c c u p a t i o n s .
5 1
I n d e x s c o r e s a r e s t a n d a r d i s e d t o a n a t i o n a l
m e a n s c o r e o f 1 , 0 0 0 ; g r e a t e r d i s a d v a n t a g e i s i n d i c a t e d b y l o w e r i n d e x v a l u e s .
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S t a t i s t i c a l a n a l y s i s
W e c a l c u l a t e d P e a r s o n c o r r e l a t i o n c o e f f i c i e n t s t o d e t e r m i n e t h e a s s o c i a t i o n
b e t w e e n L R % a n d I R S D v a l u e s , a n d b e t w e e n L R % a n d t h e a g e - a n d s e x -
s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e r a t i o ( S I R ) f o r E S R D , f o r a l l 4 6 c a p i t a l c i t y r e g i o n s
i n c l u d e d i n t h e s t u d y . T h e s e a n a l y s e s w e r e w e i g h t e d a c c o r d i n g t o t h e n u m b e r
o f E S R D c a s e s p e r r e g i o n . W e u s e d i n d i r e c t s t a n d a r d i s a t i o n t o c a l c u l a t e t h e
S I R w i t h 9 5 % c o n f i d e n c e i n t e r v a l s f o r E S R D f o r e a c h r e g i o n . R a t e s f o r t h e
t o t a l A u s t r a l i a n r e s i d e n t p o p u l a t i o n w e r e u s e d a s t h e r e f e r e n c e . W e u s e d
c o u n t s f r o m t h e 1 9 9 6 C e n s u s b a s e d o n p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e ( A S S s p e c i a l
t a b u l a t i o n r e q u e s t ) a s p o p u l a t i o n d e n o m i n a t o r s . S t a t i s t i c a l a n a l y s i s w a s
p e r f o r m e d u s i n g S t a t a ( R e l e a s e 7 . 0 , C o l l e g e S t a t i o n , T e x a s , 2 0 0 0 ) .
E t h i c a l a p p r o v a l
W e o b t a i n e d e t h i c a l a p p r o v a l f o r t h e s t u d y f r o m t h e A N Z D A T A R e g i s t r y a n d
t h e j o i n t i n s t i t u t i o n a l e t h i c s c o m m i t t e e o f t h e R o y a l D a r w i n H o s p i t a l a n d t h e
M e n z i e s S c h o o l o f H e a l t h R e s e a r c h .
6 8
6 . 4 : R e s u l t s
O f t h e 3 , 3 3 4 p a t i e n t s i n c l u d e d i n t h e s t u d y , 8 8 9 ( 2 6 . 7 % ) w e r e r e f e r r e d l a t e .
T h e L R % v a r i e d m a r k e d l y b e t w e e n g e o g r a p h i c a l a r e a s , w i t h a r a n g e f r o m
1 3 . 6 t o 4 3 . 7 % ( T a b l e 6 . 1 ) . T h e a v e r a g e n u m b e r o f E S R D c a s e s p e r r e g i o n
w a s 7 2 ( r a n g e 1 8 t o 2 2 1 ) .
M a p p i n g r e v e a l s a r e a s o f t h e c a p i t a l c i t i e s w i t h r e l a t i v e l y h i g h L R % . T h e s e
a r e a s w e r e g e n e r a l l y a r e a s o f r e l a t i v e d i s a d v a n t a g e . I n S y d n e y , a r e a s w i t h
r e l a t i v e l y h i g h L R % w e r e c l u s t e r e d i n t h e s o u t h - w e s t ( F i g u r e 6 . 1 ) . I n
M e l b o u r n e , h i g h e r L R % a r e a s w e r e n o t c o n t i g u o u s , w i t h I n n e r M e l b o u r n e ,
N o r t h e r n O u t e r M e l b o u r n e a n d t w o s o u t h e r n S S D s h a v i n g h i g h e r L R % ( F i g u r e
6 . 2 ) . D i s t r i b u t i o n o f L R % i n B r i s b a n e , A d e l a i d e a n d P e r t h i s s h o w n i n F i g u r e s
6.~.5, r e s p e c t i v e l y .
D a r w i n h a d t h e h i g h e s t L R % o f a n y c a p i t a l c i t y a r e a ( 4 3 . 7 % ) . T h e D a r w i n
r e g i o n i s d i f f e r e n t f r o m t h e o t h e r c a p i t a l c i t y r e g i o n s . I t i s s m a l l , r e l a t i v e l y
i s o l a t e d , a n d h a s a h i g h e r p r o p o r t i o n o f I n d i g e n o u s p e o p l e i n t h e u r b a n
p o p u l a t i o n ( 9 . 5 % c o m p a r e d w i t h 1 . 0 % i n a l l m a j o r u r b a n a r e a s ) , 3 1 a s w e l l a s a
m u c h h i g h e r p r o p o r t i o n o f I n d i g e n o u s p e o p l e a m o n g E S R D p a t i e n t s ( 6 9 . 0 %
c o m p a r e d w i t h 3 . 5 % o f t h e t o t a l 3 , 3 3 4 E S R D c a s e s ) .
T h e r e w a s a s i g n i f i c a n t c o r r e l a t i o n ( r = - 0 . 3 6 , p = 0 . 0 1 ) b e t w e e n t h e L R % a n d
t h e I R S D ( F i g u r e 6 ) . T h i s i n d i c a t e s t h a t a h i g h e r p r o p o r t i o n o f p a t i e n t s i n a r e a s
o f g r e a t e r d i s a d v a n t a g e w e r e r e f e r r e d l a t e . T h e r e w a s a l s o a s i g n i f i c a n t
c o r r e l a t i o n ( r = 0 . 5 6 , p = 0 . 0 0 0 1 ) b e t w e e n t h e L R % a n d t h e S I R f o r E S R D .
A r e a s w i t h a h i g h e r i n c i d e n c e o f E S R D i n p o p u l a t i o n t e r m s w e r e a l s o a r e a s
w i t h a h i g h e r p r o p o r t i o n o f p a t i e n t s w h o w e r e r e f e r r e d l a t e .
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6 . 5 : D i s c u s s i o n
T h i s s t u d y f o u n d m a r k e d v a r i a t i o n i n t h e p r o p o r t i o n o f E S R D p a t i e n t s i n
A u s t r a l i a n c a p i t a l c i t i e s w h o w e r e r e f e r r e d l a t e t o n e p h r o l o g i s t s . T h i s v a r i a t i o n
w a s e v i d e n t i n e a c h c a p i t a l c i t y o f s u f f i c i e n t p o p u l a t i o n s i z e t o a l l o w a n a l y s i s a t
a S S D l e v e l . D u e t o t h e s m a l l n u m b e r s o f E S R D c a s e s o c c u r r i n g i n t h e f o u r -
y e a r s t u d y p e r i o d ( c a s e s p e r r e g i o n r a n g e d f r o m 1 8 t o 2 2 1 ) , w e w e r e u n a b l e
t o e x a m i n e v a r i a t i o n a t a g e o g r a p h i c a l l e v e l b e l o w S S D . T h e s t u d y a l s o f o u n d
a n a s s o c i a t i o n b e t w e e n a n a r e a l e v e l m e a s u r e o f d i s a d v a n t a g e a n d d e l a y e d
r e f e r r a l o f E S R D c a s e s . T h e a n a l y s i s i n c l u d e d t h e c a p i t a l c i t i e s o f a l l
A u s t r a l i a n s t a t e s a n d t e r r i t o r i e s , i n w h i c h a p p r o x i m a t e l y 6 3 % o f t h e t o t a l
A u s t r a l i a n p o p u l a t i o n l i v e .
W i t h o u t i n d i v i d u a l - l e v e l m e a s u r e s o f d i s a d v a n t a g e , s u c h a s e d u c a t i o n l e v e l ,
i n c o m e a n d n o n - E n g l i s h - s p e a k i n g b a c k g r o u n d , i t i s n o t p o s s i b l e t o d r a w
d e f i n i t e c o n c l u s i o n s a b o u t t h e r e a s o n s f o r t h e g r e a t e r r i s k o f l a t e r e f e r r a l i n
d i s a d v a n t a g e d a r e a s , o r t h e r e l a t i v e i m p o r t a n c e o f i n d i v i d u a l c o m p a r e d t o
a r e a - l e v e l f a c t o r s . A r e a - l e v e l m e a s u r e s a r e o f t e n p e r c e i v e d a s i m p e r f e c t
p r o x i e s f o r i n d i v i d u a l - l e v e l m e a s u r e s o f d i s a d v a n t a g e , w h i c h a r e b e l i e v e d t o
d i r e c t l y a f f e c t h e a l t h - s e e k i n g b e h a v i o u r s a n d h e a l t h o u t c o m e s . H o w e v e r ,
c o m m u n i t y l e v e l e x p o s u r e s , i n t h e i r o w n r i g h t , m a y d i r e c t l y i n f l u e n c e a c c e s s t o
h e a l t h s e r v i c e s . T h e r e m a y b e p o o r e r a v a i l a b i l i t y a n d a c c e s s i b i l i t y o f h e a l t h
s e r v i c e s i n d i s a d v a n t a g e d a r e a s . P a t i e n t s m a y f a i l t o p r e s e n t t o p r i m a r y c a r e
d u r i n g t h e c o u r s e o f p r o g r e s s i v e r e n a l i n s u f f i c i e n c y o r f a i l t o b e r e f e r r e d
p r o m p t l y t o a n e p h r o l o g i s t . I s s u e s o f a c c e s s , a v a i l a b i l i t y a n d q u a l i t y o f c a r e
a r e a l l p o t e n t i a l l y r e l e v a n t .
W e d i d n o t h a v e d a t a a l l o W i n g u s t o d e t e r m i n e t h e p a r t i c u l a r b a r r i e r s t o
a c c e s s i n g n e p h r o l o g y s e r v i c e s f o r i n d i v i d u a l p a t i e n t s . T i m i n g o f r e f e r r a l i s
g e n e r a l l y d e t e r m i n e d b y g e n e r a l p r a c t i t i o n e r s o r c o n s u l t a n t p h y s i c i a n s ? O
A v o i d a b l e l a t e r e f e r r a l m a y b e a r e s u l t o f t h o s e d o c t o r s ' l a c k o f a w a r e n e s s o f
t h e s e v e r i t y o f a p a r t i c u l a r p a t i e n t ' s r e n a l i n s u f f i c i e n c y . 7 o . 8 o L a t e r e f e r r a l m a y
s t e m f r o m u n c e r t a i n t y r e g a r d i n g t h e a p p r o p r i a t e n e s s o f d i a l y s i s f o r a g i v e n
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p a t i e n e o o r p e r c e i v e d d i f f i c u l t i e s i n t h e p r o v i s i o n o f E S R D t r e a t m e n t r e l a t i n g t o
t h e a c c e s s i b i l i t y o f s e r v i c e s . K e y f a c t o r s i d e n t i f i e d a s d e l a y i n g r e f e r r a l h a v e
i n c l u d e d l a c k o f k n o w l e d g e o f g u i d e l i n e s r e g a r d i n g t i m i n g a n d i n d i c a t i o n s f o r
r e f e r r a l o f E S R D p a t i e n t s a n d i n a d e q u a t e c o m m u n i c a t i o n b e t w e e n
n e p h r o l o g i s t s a n d p r i m a r y c a r e p h y s i c i a n s .
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T h e r e a r e p o t e n t i a l s o u r c e s o f b i a s i n t h i s a n a l y s i s . T h e a d d r e s s e s r e c o r d e d
f o r a f e w p a t i e n t s c o m m e n c i n g d i a l y s i s m a y n o t h a v e i n d i c a t e d t h e i r p l a c e o f
u s u a l r e s i d e n c e . P a t i e n t s l i v i n g i n c a p i t a l c i t i e s w e r e c l o s e t o r e n a l u n i t s , a n d
w e r e u n l i k e l y t o h a v e m o v e d t o l i v e c l o s e r t o o n e i n o r d e r t o s t a r t E S R D
t r e a t m e n t . B y c o n t r a s t , p a t i e n t s i n n o n - c a p i t a l c i t y a r e a s , e s p e c i a l l y a w a y f r o m
r e g i o n a l c e n t r e s , m a y h a v e b e e n o b l i g e d t o m o v e i n o r d e r t o a t t e n d a r e n a l
u n i t . F o r t h e s e r e a s o n s , w e c o n f i n e d o u r s t u d y t o p a t i e n t s r e c o r d e d a s l i v i n g i n
c a p i t a l c i t i e s .
H o w e v e r , a p o t e n t i a l f o r e r r o r r e m a l n s . I t i s p o s s i b l e t h a t a c a p i t a l c i t y a d d r e s s
m i g h t h a v e b e e n r e c o r d e d f o r s o m e p a t i e n t s f r o m n o n - c a p i t a l c i t y a r e a s i f t h e y
c o m m e n c e d d i a l y s i s a t a c a p i t a l c i t y r e n a l u n i t . M a n y o f t h e s e p a t i e n t s w o u l d
h a v e b e e n h o u s e d i n h o s p i t a l - a r r a n g e d a c c o m m o d a t i o n n e a r t h e r e n a l u n i t .
W e b e l i e v e t h a t t h e n u m b e r o f m i s c l a s s i f i e d p a t i e n t s i s l i k e l y t o b e s m a l l ,
b e c a u s e t h e p r o p o r t i o n o f E S R D p a t i e n t s w i t h n o n - c a p i t a l c i t y a r e a p o s t c o d e s
a c c o r d e d w i t h t h e p r o p o r t i o n o f a l l A u s t r a l i a n s w h o w e r e l i v i n g i n n o n - c a p i t a l
c i t y a r e a s a t t h e t i m e o f o u r s t u d y . F u r t h e r m o r e , t h e m a j o r i t y o f r e n a l u n i t s i n
c a p i t a l c i t i e s , 2 3 o f a t o t a l o f 3 3 ( 7 0 % ) , w e r e l o c a t e d i n a r e a s o f r e l a t i v e
a d v a n t a g e ( W i t h a n I R S D s c o r e g r e a t e r t h a n 1 0 0 0 ) . T h e r e f o r e , c o d i n g e r r o r s
r e l a t e d t o t e m p o r a r y r e l o c a t i o n t o c a p i t a l c i t i e s w o u l d b e l i k e l y t o u n d e r s t a t e ,
r a t h e r t h a n e x a g g e r a t e t h e i n c i d e n c e o f E S R D o b s e r v e d i n d i s a d v a n t a g e d
a r e a s . W e h a v e n o e v i d e n c e t h a t p a t i e n t s w h o d i d m o v e t o s t a r t t r e a t m e n t
d i f f e r e d i n r e l a t i o n t o t h e i r l i k e l i h o o d o f b e i n g r e f e r r e d l a t e . T h e r e i s n o
s i g n i f i c a n t d i f f e r e n c e i n t h e p r o p o r t i o n r e f e r r e d l a t e b e t w e e n t h o s e w h o h a v e
c a p i t a l c i t y p o s t c o d e s a n d t h o s e w h o h a v e n o n - c a p i t a l c i t y p o s t c o d e s ( 2 6 . 7 %
v . 2 8 . 4 % , p = 0 . 1 6 ) . F o r t h e s e r e a s o n s , w e b e l i e v e t h a t a n y r e s i d e n t i a l
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c l a s s i f i c a t i o n e r r o r s s h o u l d n o t h a v e s i g n i f i c a n t l y a f f e c t e d t h e r e l a t i o n s h i p
b e t w e e n l a t e r e f e r r a l a n d d i s a d v a n t a g e .
T h i s s t u d y i n c l u d e d 1 1 8 I n d i g e n o u s E S R D c a s e s ( 3 . 5 % ) . W e h a v e p r e v i o u s l y
p r e s e n t e d a n a l y s i s s h o w i n g t h a t p o s t c o d e o f r e s i d e n c e a t t h e s t a r t o f
t r e a t m e n t m a y b e l e s s v a l i d a s a n i n d i c a t o r o f p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e f o r
I n d i g e n o u s p a t i e n t s , 2 4 b u t a p p e a r s t o b e a d e q u a t e f o r n o n - I n d i g e n o u s
p a t i e n t s .
3 6
I n t h e c u r r e n t s t u d y t h e r e w e r e o n l y s e v e n S S D s i n w h i c h
I n d i g e n o u s c a s e s c o n s t i t u t e d m o r e t h a n 5 % o f t o t a l c a s e s . W e r e p e a t e d t h e
a n a l y s i s u s i n g d a t a r e g a r d i n g t h e p r e v i o u s p l a c e o f u s u a l r e s i d e n c e r a t h e r
t h a n p o s t c o d e a t t h e s t a r t o f t r e a t m e n t , f o r I n d i g e n o u s p a t i e n t s i n t h e s e v e n
S S D s . T h e a s s o c i a t i o n s b e t w e e n d i s a d v a n t a g e a n d d e l a y e d r e f e r r a l , a n d
b e t w e e n d e l a y e d r e f e r r a l a n d t h e s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e o f E S R D r e m a i n e d
s t r o n g a n d s t a t i s t i c a l l y s i g n i f i c a n t .
D i f f e r e n t i a l q u a l i t y o f r e p o r t i n g r e g a r d i n g l a t e r e f e r r a l c o u l d p o t e n t i a l l y b i a s t h e
r e s u l t s . H o w e v e r , a l l r e n a l u n i t s t h a t p r o v i d e E S R D t r e a t m e n t i n A u s t r a l i a n
p a r t i c i p a t e f U l l y i n t h e r e g i s t r y . 2 6 C o n s i d e r a b l e d e b a t e i n t h e A u s t r a l i a n a n d
i n t e r n a t i o n a l n e p h r o l o g y c o m m u n i t i e s a b o u t l a t e r e f e r r a l
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i s e v i d e n c e o f
h e i g h t e n e d a w a r e n e s s o f t h i s i s s u e . I n t h i s s t u d y , l a t e r e f e r r a l w a s d e f i n e d a s
n e e d i n g t o c o m m e n c e d i a l y s i s w i t h i n t h r e e m o n t h s o f r e f e r r a l t o a
n e p h r o l o g i s t . T h e d a t a w e r e c o l l e c t e d a s a c a t e g o r i c a l v a r i a b l e ( y e s / n o ) b y
A N Z D A T A . W e c o u l d n o t a n a l y s e t h e a c t u a l t i m e b e t w e e n r e f e r r a l a n d
c o m m e n c e m e n t o f t r e a t m e n t a s a c o n t i n u o u s v a r i a b l e . S u c h a c a t e g o r i c a l
d e f i n i t i o n i s , h o w e v e r , f a i r l y s t a n d a r d i n t h e i n t e r n a t i o n a l l i t e r a t u r e , 5 8 . 5 9 , 6 3 , 7 8 . 7 9
a n d r e f l e c t s c l i n i c a l c o n s i d e r a t i o n s r e g a r d i n g p r e p a r a t i o n f o r E S R D t r e a t m e n t .
T h i s s t u d y f o u n d a s t r o n g a s s o c i a t i o n b e t w e e n t h e p r o p o r t i o n o f E S R D
p a t i e n t s r e f e r r e d l a t e t o a n e p h r o l o g i s t a n d t h e a g e - a n d s e x - s t a n d a r d i s e d
i n c i d e n c e o f E S R D . W e h a v e p r e v i o u s l y d e m o n s t r a t e d t h a t d i s a d v a n t a g e d
a r e a s h a v e a h i g h e r s t a n d a r d i s e d i n c i d e n c e o f E S R D .
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T h u s , d i s a d v a n t a g e d
a r e a s h a v e b o t h a n i n c r e a s e d p o p U l a t i o n b u r d e n o f E S R D a n d a l s o a g r e a t e r
r i s k o f d e l a y e d a c c e s s t o s p e c i a l i s t r e n a l s e r v i c e s a m o n g t h o s e w i t h d i s e a s e ,
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t h i s d e l a y b e i n g a s s o c i a t e d w i t h a p o o r e r o u t c o m e . I t i s i m p o r t a n t t o e x p l o r e
t h e e x t e n t t o w h i c h u n e q u a l a c c e s s t o p r i m a r y h e a l t h c a r e a n d i n a d e q u a t e
c o m m u n i c a t i o n b e t w e e n n e p h r o l o g i s t s a n d p r i m a r y c a r e d o c t o r s r e g a r d i n g
a p p r o p r i a t e t i m i n g a n d i n d i c a t i o n s f o r r e f e r r a l i n f l u e n c e t h e h i g h e r p r o p o r t i o n
o f p a t i e n t s r e f e r r e d l a t e i n d i s a d v a n t a g e d a r e a s .
T h e i n c i d e n c e a n d p r e v a l e n c e o f E S R D i s i n c r e a s i n g t h r o u g h o u t t h e
d e v e l o p e d w o r l d . I t i s a c o n d i t i o n w i t h a s i g n i f i c a n t i m p a c t o n q u a l i t y o f l i f e , o n
l i f e e x p e c t a n c y , a n d o n h e a l t h e x p e n d i t u r e s . H i g h e r r a t e s o f E S R D h a v e b e e n
d o c u m e n t e d i n m i n o r i t y e t h n i c g r o u p s t h r o u g h o u t t h e d e v e l o p e d w o r l d .
1 1
, 8 1 - 8 3
T h e r i s k o f e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e i s e l e v a t e d a m o n g p e o p l e w i t h a n u m b e r
o f i n c r e a s i n g l y c o m m o n c h r o n i c c o n d i t i o n s , s u c h a s d i a b e t e s a n d
h y p e r t e n s i o n . N e v e r t h e l e s s , a l i s t o f g u i d e l i n e s f o r p r e v e n t i o n a c t i v i t i e s i n
g e n e r a l p r a c t i c e r e c e n t l y c i r c u l a t e d t o a l l A u s t r a l i a n g e n e r a l p r a c t i t i o n e r s , 8 4 d i d
n o t i n c l u d e a s e c t i o n o n k i d n e y d i s e a s e ; n o r d i d i t s u g g e s t a n y w h e r e t h e n e e d
f o r u r i n e s c r e e n i n g f o r s i g n s o f e a r l y r e n a l d i s e a s e . D e s p i t e g r o w i n g e m p h a s i s
o n r e d u c i n g h e a l t h i n e q u a l i t i e s
5
, 1 8 a n d o v e r a l l i m p r o v e m e n t i n t h e p r e v e n t i o n
a n d c a r e o f c h r o n i c d i s e a s e s , w e a r e c u r r e n t l y f a i l i n g , w i t h r e g a r d t o c h r o n i c
r e n a l f a i l u r e , t o a d d r e s s t h e n e e d s o f g e n e r a l p r a c t i t i o n e r s a n d t h e p u b l i c ,
e s p e c i a l l y i n d i s a d v a n t a g e d a r e a s .
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T a b l e 6 . 1 : L a t e r e f e r r a l p r o p o r t i o n o f E S R D c a s e s i n A u s t r a l i a n C a p i t a l C i t i e s
1 9 9 5 - 1 9 9 8
C i t y
A r e a ( m a p r e f e r e n c e s )
P o p u l a t i o n C a s e s L R % ( 9 5 % C l )
S y d n e y I n n e r S y d n e y ( 1 ) 2 5 5 , 4 9 9 1 1 5 2 5 . 2 ( 1 6 . 9 - 3 6 . 2 )
E a s t e r n S u b u r b s ( 2 )
2 2 7 , 0 8 0 6 6 2 2 . 7 ( 1 2 . 7 - 3 7 . 5 )
S t G e o r g e - S u t h e r l a n d ( 3 )
3 9 3 , 4 9 7 9 4 2 2 . 3 ( 1 3 . 8 - 3 4 . 1 )
C a n t e r b u r y - B a n k s t o w n ( 4 ) 2 9 0 , 1 3 8 1 2 2
3 3 . 6 ( 2 4 . 1 - 4 5 . 6 )
F a i r f i e l d - L i v e r p o o l ( 5 )
3 0 2 , 0 4 6 1 5 4 4 0 . 3 ( 3 0 . 9 - 5 1 . 6 )
O u t e r S o u t h W e s t e r n S y d n e y ( 6 )
2 0 9 , 9 7 3 5 5 3 8 . 2 ( 2 3 . 6 - 5 8 . 4 )
I n n e r W e s t e r n S y d n e y ( 7 )
1 4 7 , 7 7 4 5 7 2 6 . 3 ( 1 4 . 7 - 4 3 . 4 )
C e n t r a l W e s t e r n S y d n e y ( 8 )
2 6 8 , 6 8 3
7 5
2 9 . 3 ( 1 8 . 4 - 4 4 . 4 )
O u t e r W e s t e r n S y d n e y ( 9 ) 2 9 3 , 2 4 2 6 0
2 5 . 0 ( 1 4 . 0 - 4 1 . 2 )
B l a c k t o w n - B a u l k h a m H i l l s ( 1 0 )
3 5 2 , 6 9 7
9 5
2 2 . 1 ( 1 3 . 7 - 3 3 . 8 )
L o w e r N o r t h e r n S y d n e y ( 1 1 )
2 6 4 , 7 7 9 7 9 2 2 . 8 ( 1 3 . 5 - 3 6 . 0 )
H o r n s b y - K u - r i n g - g a i ( 1 2 ) 2 3 6 , 5 6 2 6 9 2 9 . 0 ( 1 7 . 7 - 4 4 . 8 )
N o r t h e r n B e a c h e s ( 1 3 ) 2 1 2 , 3 8 7 4 6
2 3 . 9 ( 1 1 . 9 - 4 2 . 8 )
G o s f o r d - W y o n g ( 1 4 )
2 6 3 , 0 5 5 1 0 2 2 0 . 6 ( 1 2 . 7 - 3 1 . 5 )
M e l b o u r n e I n n e r M e l b o u r n e ( 1 5 ) 2 1 5 , 4 2 7 7 5
4 0 . 0 ( 2 7 . 0 - 5 7 . 1 )
W e s t e r n M e l b o u r n e ( 1 6 ) 3 8 9 , 4 0 8 1 3 4
2 6 . 1 ( 1 8 . 2 - 3 6 . 3 )
M e l t o n - W y n d h a m ( 1 7 )
1 1 3 , 6 3 7
1 9
1 5 . 8 ( 3 . 3 - 4 6 . 1 )
M o r e l a n d C i t y ( 1 8 ) 1 3 1 , 0 8 2 5 6 2 5 . 0 ( 1 3 . 7 - 4 1 . 9 )
N o r t h e r n M i d d l e M e l b o u r n e ( 1 9 ) 2 3 5 , 9 4 2 9 9 2 3 . 2 ( 1 4 . 7 - 3 4 . 9 )
H u m e C i t y ( 2 0 ) 1 1 6 , 4 4 1 4 4 1 8 . 2 ( 7 . 9 - 3 5 . 8 )
N o r t h e r n O u t e r M e l b o u r n e ( 2 1 )
1 5 7 , 7 7 9 4 6 3 7 . 0 ( 2 1 . 5 - 5 9 . 2 )
B o r o o n d a r a C i t y ( 2 2 ) 1 4 6 , 6 5 7 2 7
2 2 . 2 ( 8 . 2 - 4 8 . 4 )
E a s t e r n M i d d l e M e l b o u r n e ( 2 3 ) 3 9 6 , 3 4 2 1 1 6 2 5 . 9 ( 1 7 . 5 - 3 6 . 9 )
E a s t e r n O u t e r M e l b o u r n e ( 2 4 ) 2 2 5 , 1 5 9 4 4 2 7 . 3 ( 1 4 . 1 - 4 7 . 6 )
Y a r r a R a n g e s S h i r e P a r t A ( 2 5 ) 1 3 2 , 3 0 3 3 2 2 1 . 9 ( 8 . 8 - 4 5 . 1 )
S o u t h e r n M e l b o u r n e ( 2 6 ) 3 6 4 , 9 2 5 1 1 0 1 9 . 1 ( 1 1 . 8 - 2 9 . 2 )
G r e a t e r D a n d e n o n g C i t y ( 2 7 ) 1 2 6 , 8 8 7 5 1 2 9 . 4 ( 1 6 . 5 - 4 8 . 5 )
S o u t h E a s t e r n O u t e r M e l b o u r n e 1 8 6 , 2 6 0 4 2 2 1 . 4 ( 9 . 8 - 4 0 . 7 )
( 2 8 )
7 4
F r a n k s t o n C i t y ( 2 9 )
1 0 5 , 7 2 8 1 8 3 3 . 3 ( 1 2 . 2 - 7 2 . 5 )
M o r n i n g t o n P e n i n s u l a S h i r e ( 3 0 ) 1 1 4 , 1 8 3 3 8 3 1 . 6 ( 1 6 . 3 - 5 5 . 2 )
B r i s b a n e B r i s b a n e C i t y ( 3 1 ) 7 9 1 , 8 4 0
2 2 1 2 1 . 7 ( 1 6 . 0 - 2 8 . 8 )
S o u t h W e s t B r i s b a n e ( 3 2 )
3 3 6 , 5 7 4
7 2
3 3 . 3 ( 2 1 . 4 - 4 9 . 6 )
N o r t h B r i s b a n e ( 3 3 ) 2 4 5 , 9 7 8 4 8
1 6 . 7 ( 7 . 2 - 3 2 . 8 )
R e d l a n d S h i r e ( 3 4 ) 1 0 0 , 1 3 5 2 2 1 3 . 6 ( 2 . 8 - 3 9 . 8 )
A d e l a i d e
N o r t h e r n ( 3 5 ) 3 2 7 , 2 2 4 8 9 2 4 . 7 ( 1 5 . 5 - 3 7 . 4 )
W e s t e r n ( 3 6 ) 2 0 2 , 9 1 7 8 8
2 5 . 0 ( 1 5 . 7 - 3 7 . 8 )
E a s t e r n ( 3 7 )
2 1 1 , 6 5 5 4 0 3 0 . 0 ( 1 5 . 5 - 5 2 . 4 )
S o u t h e r n ( 3 8 ) 3 0 8 , 3 9 1 7 5 2 5 . 3 ( 1 5 . 3 - 3 9 . 6 )
P e r t h
C e n t r a l M e t r o p o l i t a n ( 3 9 ) 1 1 1 , 6 8 0 3 3 1 8 . 2 ( 6 . 7 - 3 9 . 6 )
E a s t M e t r o p o l i t a n ( 4 0 ) 2 0 5 , 4 5 4 5 0 2 8 . 0 ( 1 5 . 3 - 4 7 . 0 )
N o r t h M e t r o p o l i t a n ( 4 1 ) 3 7 9 , 7 2 1 1 0 6 2 6 . 4 ( 1 7 . 6 - 3 8 . 2 )
S o u t h W e s t M e t r o p o l i t a n ( 4 2 )
2 5 5 , 2 7 8 5 6 2 5 . 0 ( 1 3 . 7 - 4 1 . 9 )
S o u t h E a s t M e t r o p o l i t a n ( 4 3 ) 2 8 9 , 5 1 9 9 2 3 3 . 7 ( 2 2 . 9 - 4 7 . 8 )
H o b a r t
H o b a r t ( 4 4 )
1 9 1 , 1 3 6 5 4 2 7 . 8 ( 1 5 . 5 - 4 5 . 8 )
D a r w i n D a r w i n ( 4 5 )
7 8 , 3 9 7
7 1
4 3 . 7 ( 2 9 . 7 - - 6 2 . 0 )
C a n b e r r a
C a n b e r r a ( 4 6 ) 2 9 7 , 9 4 3
7 7
1 5 . 6 ( 8 . 1 - 2 7 . 2 )
7 5
Figure 6.1: Sydney proportion of ESRD patients referred late 1995-1998
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•Figure 6.2: Melbourne proportion of ESRD patients referred lale 1995-1998
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Figure 6.3: Brisbane proportion of ESRD patients referred late 1995-1998
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Figure 6.4: Adelaide proportion of ESRD patients referred late 1995-1998
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Figure 6.5: Perth proportion of ESRD patients referred late 1995-1998
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Figure 6.6: Socioeconomic Disadvantage and Late referral of ESRD cases by SSD
45
(circle size proportional to number of ESRD cases)
0
~
>R. 40 0 00~
Q) 0
-
.!!! 0
"0 35~ 00 00...
.2!
~ 0
IJl 30 0 0 0 0Q)
IJl 0
co 0
u ~ 0° 0 00 25 00 0 0a: 0 0(/) 9 0 0 0 0 0w
-
00 20
c:: 0
0 0
0
t 0
0 15
0 0
a.
e 0
a.
10 ,
I I I I I I
900 950 1000 1050 1100 1150
Index of relative disadvantage (1000 =mean value for Australia, lower values indicate greater disadvantage)
81
C H A P T E R 7 : S H A R I N G T H E T R U E S T O R I E S : I M P R O V I N G
C O M M U N I C A T I O N B E T W E E N A B O R I G I N A L P A T I E N T S A N D H E A L T H
C A R E W O R K E R S
P u b l i c a t i o n d e t a i l s :
C a s s A , L o w e l l A , C h r i s t i e M , S n e l l i n g P , F l a c k M , M a r r n g a n y i n B , B r o w n I .
S h a r i n g t h e t r u e s t o r i e s : i m p r o v i n g c o m m u n i c a t i o n b e t w e e n A b o r i g i n a l
p a t i e n t s a n d h e a l t h c a r e r s . M e d i c a l J o u r n a l o f A u s t r a l i a 2 0 0 2 ; 1 7 6 ( 1 0 ) : 4 6 6 -
4 7 0 .
8 2
7 . 1 : A b s t r a c t
O b j e c t i v e s : T o i d e n t i f y f a c t o r s l i m i t i n g t h e e f f e c t i v e n e s s o f c o m m u n i c a t i o n
b e t w e e n A b o r i g i n a l p a t i e n t s w i t h e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e ( E S R D ) a n d h e a l t h
c a r e w o r k e r s , a n d t o i d e n t i f y s t r a t e g i e s f o r i m p r o v i n g c o m m u n i c a t i o n .
D e s i g n : Q u a l i t a t i v e s t u d y , g a t h e r i n g d a t a t h r o u g h ( a ) v i d e o t a p e d i n t e r a c t i o n s
b e t w e e n p a t i e n t s a n d s t a f f a n d ( b ) i n - d e p t h i n t e r v i e w s w i t h a l l p a r t i c i p a n t s , i n
t h e i r f i r s t l a n g u a g e , a b o u t t h e i r p e r c e p t i o n s o f t h e i n t e r a c t i o n , t h e i r
i n t e r p r e t a t i o n o f t h e v i d e o r e c o r d a n d t h e i r b r o a d e r e x p e r i e n c e w i t h
i n t e r c u l t u r a l c o m m u n i c a t i o n .
S e t t i n g : A s a t e l l i t e d i a l y s i s u n i t i n s u b u r b a n D a r w i n , N o r t h e r n T e r r i t o r y . T h e
i n t e r a c t i o n s o c c u r r e d b e t w e e n M a r c h a n d J u l y 2 0 0 1 .
P a r t i c i p a n t s : A b o r i g i n a l p a t i e n t s f r o m t h e Y o l n g u l a n g u a g e g r o u p o f N o r t h E a s t
A r n h e m L a n d a n d t h e i r m e d i c a l , n u r s i n g a n d a l l i e d p r o f e s s i o n a l c a r e r s .
. M a i n o u t c o m e m e a s u r e s : F a c t o r s i n f l u e n c i n g t h e q u a l i t y o f c o m m u n i c a t i o n .
R e s u l t s : A s h a r e d u n d e r s t a n d i n g o f k e y c o n c e p t s w a s r a r e l y a c h i e v e d .
M i s c o m m u n i c a t i o n o f t e n w e n t u n r e c o g n i s e d . S o u r c e s o f m i s c o m m u n i c a t i o n
i n c l u d e d : l a c k o f p a t i e n t c o n t r o l o v e r t h e l a n g u a g e , t i m i n g , c o n t e n t a n d
c i r c u m s t a n c e s o f i n t e r a c t i o n s ; d i f f e r i n g m o d e s o f d i s c o u r s e ; d o m i n a n c e o f
b i o m e d i c a l k n o w l e d g e a n d m a r g i n a l i s a t i o n o f Y o l n g u k n o w l e d g e ; a b s e n c e o f
o p p o r t u n i t i e s a n d r e s o u r c e s t o c o n s t r u c t s h a r e d u n d e r s t a n d i n g ; c u l t u r a l a n d
l i n g u i s t i c d i s t a n c e ; l a c k o f s t a f f t r a i n i n g i n i n t e r c u l t u r a l c o m m u n i c a t i o n ; a n d
l a c k o f i n v o l v e m e n t o f t r a i n e d i n t e r p r e t e r s .
C o n c l u s i o n s : M i s c o m m u n i c a t i o n i s p e r v a s i v e . T r a i n e d i n t e r p r e t e r s p r o v i d e
o n l y a p a r t i a l s o l u t i o n . F u n d a m e n t a l c h a n g e i s r e q u i r e d f o r A b o r i g i n a l p a t i e n t s
t o h a v e s i g n i f i c a n t i n p u t i n t o t h e m a n a g e m e n t o f t h e i r i l l n e s s . E d u c a t i o n a l
r e s o u r c e s a r e n e e d e d t o f a c i l i t a t e a s h a r e d u n d e r s t a n d i n g , n o t o n l y o f r e n a l
p h y s i o l o g y , d i s e a s e a n d t r e a t m e n t , b u t a l s o o f t h e c u l t u r a l , s o c i a l a n d
e c o n o m i c d i m e n s i o n s o f t h e i l l n e s s e x p e r i e n c e o f A b o r i g i n a l p e o p l e .
8 3
7 . 2 : I n t r o d u c t i o n
D o c t o r - p a t i e n t c o m m u n i c a t i o n , b y c r e a t i n g g o o d i n t e r p e r s o n a l r e l a t i o n s h i p s ,
a l l o w i n g t h e e x c h a n g e o f i n f o r m a t i o n a n d f a c i l i t a t i n g t r e a t m e n t - r e l a t e d
d e c i s i o n s , i s f u n d a m e n t a l t o o p t i m a l m e d i c a l c a r e .
8 5
E f f e c t i v e c o m m u n i c a t i o n
c o r r e l a t e s w i t h i m p r o v e d o u t c o m e s , i n c l u d i n g p h y s i o l o g i c a l c r i t e r i a s u c h a s
l e v e l s o f b l o o d p r e s s u r e a n d b l o o d s u g a r .
8 6
C o n v e r s e l y , p r o f e s s i o n a l ,
l a n g u a g e a n d c u l t u r a l b a r r i e r s c a n i m p e d e c o m m u n i c a t i o n .
8 7
.
8 8
F e w i n v e s t i g a t o r s h a v e s t u d i e d t h e e x t e n t a n d c o n s e q u e n c e s o f
m i s c o m m u n i c a t i o n i n A u s t r a l i a n A b o r i g i n a l h e a l t h c a r e , 8 9 a n a r e a i n w h i c h
e f f e c t i v e c o m m u n i c a t i o n i s e x t r e m e l y i m p o r t a n t .
9 o
P r e v i o u s s t u d i e s i n v o l v i n g
i n t e r v i e w s w i t h s e r v i c e p r O V i d e r s a n d A b o r i g i n a l p a t i e n t s h a v e i d e n t i f i e d
s i g n i f i c a n t c o n c e r n s a b o u t c o m m u n i c a t i o n .
1 6
, 9 l , 9 2 S o m e r e s e a r c h e r s h a v e
i d e n t i f i e d a n a c c e p t a n c e , a s t h e n o r m , o f a g r o s s l y d e f i c i e n t s t a n d a r d o f c r o s s -
c u l t u r a l c o m m u n i c a t i o n .
1 6
W e b e l i e v e t h a t p r e v i o u s s t u d i e s , b a s e d a s t h e y
h a v e b e e n o n i n d i r e c t r e p o r t i n g o r s i m u l a t e d i n t e r a c t i o n s
9 3
( r a t h e r t h a n d i r e c t
o b s e r v a t i o n a n d a n a l y s i s o f t h e i n t e r a c t i o n i t s e l f ) , p r o b a b l y u n d e r s t a t e t h e
d e g r e e o f m i s c o m m u n i c a t i o n . T h e c o m m u n i c a t i o n g a p m a y b e s o w i d e , a n d
s o i n g r a i n e d i n h e a l t h c a r e , t h a t i t i s n o t e v e n p e r c e i v e d b y s t a f f .
9 4
S i m i l a r
m i s u n d e r s t a n d i n g s i n A u s t r a l i a n c o u r t c a s e s o f t e n g o u n r e c o g n i s e d b y t h e
p a r t i c i p a n t s .
9 5
I n o u r s t u d y o f s t a f f - p a t i e n t i n t e r a c t i o n s i n a d i a l y s i s u n i t i n D a r w i n , N T , w e
a t t e m p t e d t o d e v e l o p a m o r e i n f o r m e d u n d e r s t a n d i n g o f i n t e r c u l t u r a l
c o m m u n i c a t i o n b e t w e e n A b o r i g i n a l p a t i e n t s a n d n o n - A b o r i g i n a l s t a f f a n d t o
d e v i s e s t r a t e g i e s f o r i m p r o v e m e n t .
8 4
7.3: Methods
Participants and setting
The participants were patients and staff of a satellite dialysis unit in suburban
Darwin. The interactions on which our study is based occurred between March
and July 2001. The patients came from the Yolngu language group in north-
east Arnhem Land. Five interactions were videotaped, each involving a single
patient (although family members were present on two of these occasions).
Four interactions involved a single staff member and one involved a doctor
and a nurse. The interviews occurred at the dialysis unit and at a remote
Aboriginal community several hundred kilometres from Darwin.
Design
We used qualitative research methods to reflect the perspectives of all
participants. The research design drew on 'grounded theory', which describes
the inductive process of identifying analytic categories to describe and explain
key issues as they emerge from data.96 Hypotheses were developed from the
ground up, rather than being defined a priori, as is usually done in quantitative
research.
Recognising that the effectiveness of communication is inextricably connected
with structural issues of poverty, dispossession, marginalisation, low
educational achievement and racial discrimination,91 we chose a 'participatory
action' approach. This is a style of research in which the demarcation between
'researcher' and 'subject' is blurred, research design is negotiated, and the
participants perceive the need to change and are Willing to participate actively
in the change process.97 The research process is illustrated in Figure 7.1.
Sampling
Five clinical interactions, identified beforehand in consultation with both
patients and staff, were selected. They concerned diagnosis, treatment and
chronic disease management. Staff were asked to follow their usual practice
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r e g a r d i n g t h e u s e o f i n t e r p r e t e r s . T h e i n t e r a c t i o n s i n c l u d e d t w o m e d i c a l
r e v i e w s ( o n e w i t h a p a t i e n t o n r e g u l a r h a e m o d i a l y s i s a n d o n e w i t h a p a t i e n t
w i t h c h r o n i c r e n a l d i s e a s e c l o s e t o n e e d i n g m a i n t e n a n c e d i a l y s i s ) , t w o
e d u c a t i o n s e s s i o n s ( a n u r s e p r o v i d i n g f e e d b a c k o n b l o o d - t e s t r e s u l t s a n d a
c o n s u l t a t i o n b e t w e e n a n a l l i e d h e a l t h p r o f e s s i o n a l a n d a n e w p a t i e n t ) , a n d a n
i n t e r a c t i o n b e t w e e n a n u r s e a n d a p a t i e n t d u r i n g d i a l y s i s .
W e s e l e c t e d p a r t i c i p a n t s u s i n g a ' m a x i m u m v a r i a t i o n s a m p l i n g a p p r o a c h ' ,
w h e r e i n a s m a l l s a m p l e i s s e l e c t e d t o r e f l e c t m a x i m u m d i v e r s i t y a c r o s s
s p e c i f i e d a t t r i b u t e s .
9 8
T h e p a r t i c i p a n t s c o v e r e d a s w i d e a r a n g e a s p o s s i b l e i n
t e r m s o f a g e , s e x , d u r a t i o n o f r e n a l e x p e r i e n c e ( r e c e i v i n g o r p r o v i d i n g
t r e a t m e n t ) , d e g r e e o f f a m i l i a r i t y w i t h t h e c u l t u r e a n d l a n g u a g e o f t h e o t h e r
g r o u p , a n d e x p e r i e n c e i n c r o s s - c u l t u r a l c o m m u n i c a t i o n .
C o l l e c t i o n o f d a t a
T h e f i v e i n t e r a c t i o n s w e r e v i d e o t a p e d a n d a n a l y s e d b y a l l p a r t i c i p a n t s , t h e
r e s e a r c h t e a m a n d p r o f e s s i o n a l i n t e r p r e t e r s . M u l t i - l a y e r e d d e s c r i p t i o n s o f t h e
i n t e r a c t i o n s w e r e c o n s t r u c t e d f r o m t h e s e v a r i e d p e r s p e c t i v e s .
A f t e r e a c h i n t e r a c t i o n , t h e p a r t i c i p a n t s w e r e i n t e r v i e w e d s e p a r a t e l y , i n t h e i r
f i r s t l a n g u a g e , t o e x p l o r e t h e i r p e r c e p t i o n s o f t h e e f f e c t i v e n e s s o f t h e
c o m m u n i c a t i o n . T h e p o s t - i n t e r a c t i o n ( " e x i t " ) i n t e r v i e w s w e r e c o n d u c t e d b y A L
( f o r E n g l i s h s p e a k e r s ) a n d B M ( f o r Y o l g n u s p e a k e r s ) . S e m i - s t r u c t u r e d , i n -
d e p t h i n t e r v i e w s w e r e a l s o c o n d u c t e d w i t h m o s t s t a f f a n d p a t i e n t s t o d e v e l o p
a g r e a t e r u n d e r s t a n d i n g o f t h e i r b a c k g r o u n d s a n d w i d e r e x p e r i e n c e .
I n f o r m e d c o n s e n t w a s o b t a i n e d f r o m a l l p a r t i c i p a n t s b e f o r e v i d e o t a p i n g . B M
o b t a i n e d v e r b a l a n d w r i t t e n c o n s e n t i n t h e p a t i e n t s ' o w n l a n g u a g e .
A n a l y s i s
T h e d a t a f r o m a l l s o u r c e s w e r e i n t e g r a t e d t o e x p l o r e t h e e x t e n t o f
m i s c o m m u n i c a t i o n ; t h e c u l t u r a l , l i n g u i s t i c a n d s y s t e m i c f a c t o r s i n f l u e n c i n g
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c o m m u n i c a t i o n ; t h e e f f e c t i v e n e s s o f c o m m u n i c a t i o n s t r a t e g i e s b e i n g u s e d ;
a n d p o s s i b l e s t r a t e g i e s f o r i m p r o v i n g c o m m u n i c a t i o n .
T h e v i d e o d e s c r i p t i o n s a n d i n t e r v i e w t r a n s c r i p t s w e r e e n t e r e d i n t o a S R
N V I V O , a c o m p u t e r s o f t w a r e p a c k a g e w h i c h a s s i s t s i n m a n a g i n g q u a l i t a t i v e
d a t a . C a t e g o r i e s u s e d i n a n a l y s i s w e r e d e r i v e d p r i m a r i l y f r o m t h e d a t a a n d
t h r o u g h s e q u e n t i a l a n a l y s i s . T o s t r e n g t h e n t h e v a l i d i t y o f o u r a n a l y s i s , w e
u s e d ' t r i a n g u l a t i o n ' ( t h e c o m p a r i s o n o f r e s u l t s f r o m t w o o r m o r e d i f f e r e n t
m e t h o d s o f d a t a c o l l e c t i o n ) a n d ' r e s p o n d e n t v a l i d a t i o n ' ( c r o s s - c h e c k i n g
i n t e r i m f i n d i n g s w i t h t h e p a r t i c i p a n t s ) . 9 9 . 1 0 o
E t h i c s a p p r o v a l
T h e s t u d y w a s a p p r o v e d b y t h e J o i n t I n s t i t u t i o n a l E t h i c s C o m m i t t e e o f t h e
M e n z i e s S c h o o l o f H e a l t h R e s e a r c h a n d R o y a l D a r w i n H o s p i t a l , a n d o f t h e
N o r t h e r n T e r r i t o r y U n i v e r s i t y .
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7 . 4 : R e s u l t s
A p i c t u r e e m e r g e d o f s e r i o u s m i s c o m m u n i c a t i o n , o f t e n u n r e c o g n i s e d b y
p a r t i c i p a n t s , r e g a r d i n g f u n d a m e n t a l i s s u e s i n d i a g n o s i s , t r e a t m e n t a n d
p r e v e n t i o n . A l t h o u g h t h e r e w e r e m a n y d i f f e r e n c e s o f g o a l s a n d s t r u c t u r e
o b s e r v e d i n t h e i n t e r a c t i o n s , c o m m o n t h e m e s r e l a t i n g t o m i s c o m m u n i c a t i o n
e m e r g e d . F a c t o r s i m p e d i n g c o m m u n i c a t i o n i n c l u d e d l a c k o f c o n t r o l b y t h e
p a t i e n t , d i f f e r i n g m o d e s o f d i s c o u r s e , d o m i n a n c e o f t h e b i o m e d i c a l m o d e l ,
l a c k o f s h a r e d k n o w l e d g e a n d u n d e r s t a n d i n g , c u l t u r a l a n d l i n g u i s t i c d i s t a n c e ,
l a c k o f s t a f f t r a i n i n g i n i n t e r - c u l t u r a l c o m m u n i c a t i o n , a n d f a i l u r e t o c a l l o n
t r a i n e d i n t e r p r e t e r s ( s e e F i g u r e s 7 . 2 a n d 7 . 3 ) .
L a c k o f c o n t r o l b y t h e p a t i e n t
I n e a c h i n t e r a c t i o n , i t w a s t h e s t a f f w h o c o n t r o l l e d t h e t i m e , p l a c e , p a r t i c i p a n t s ,
p u r p o s e , s t r u c t u r e , t o p i c s a n d l a n g u a g e , a s w e l l a s t h e f o r m a n d s t y l e o f
d i s c o u r s e . T h e r e w e r e f e w o p p o r t u n i t i e s f o r t h e p a t i e n t s t o i n i t i a t e o r i n f l u e n c e
t h e a g e n d a . T h e s t a f f d e c i d e d w h e t h e r o r n o t i n t e r p r e t e r s w o u l d b e r e q u i r e d ,
e v e n w h e n u n a w a r e o f t h e p a t i e n t ' s f l u e n c y i n E n g l i s h .
D i f f e r i n g m o d e s o f d i s c o u r s e
W e s t e r n m o d e s o f d i s c o u r s e d o m i n a t e d , w i t h Y o l n g u m o d e s b e i n g
m a r g i n a l i s e d o r e x c l u d e d . Q u e s t i o n a n d a n s w e r r o u t i n e s , c e n t r a l t o w e s t e r n
d i s c o u r s e , d o n o t f e a t u r e c o m m o n l y i n Y o l n g u d i s c o u r s e , p a r t i c u l a r l y i n
r e l a t i o n t o p e r s o n a l t o p i c s . I n Y o l n g u d i s c o u r s e , t h e q u e s t i o n a n d a n s w e r
a p p r o a c h i s c o m p l i c a t e d b y f a c t o r s s u c h a s c u l t u r a l r e s t r i c t i o n s o n w h o m a y
a s k f o r , o r g i v e , s p e c i f i c i n f o r m a t i o n . I t i s g e n e r a l l y c o n s i d e r e d i m p o l i t e t o
d i r e c t l y c o n t r a d i c t o r t o r e s p o n d n e g a t i v e l y , p a r t i c u l a r l y i n e n c o u n t e r s o f
u n e q u a l p o w e r o r w h e n t h e p a r t i c i p a n t s l a c k a c l o s e r e l a t i o n s h i p . T h e p a t i e n t s
i n o u r s t u d y r e p e a t e d l y g a v e r e s p o n s e s t h a t t h e y b e l i e v e d t h e s t a f f w a n t e d t o
h e a r , a p r a c t i c e k n o w n i n l i n g u i s t i c s a s " g r a t u i t o u s c o n c u r r e n c e " . 1 0 1
T r i a n g u l a t i o n s h o w e d t h a t t h e s e r e s p o n s e s d i d n o t r e p r e s e n t t h e p a t i e n t ' s t r u e
8 8
f e e l i n g s o r e x p e r i e n c e , b u t w e r e a t t e m p t s t o g i v e ' r e q u i r e d ' o r ' c o r r e c t '
r e s p o n s e s , a s i n t h e f o l l o w i n g e x a m p l e :
P h y s i c i a n : H o w m u c h a r e y o u d r i n k i n g ? H o w m u c h w a t e r ?
P a t i e n t : L i t t l e b i t w a t e r t e a , l i t t l e b i t g a b i l i n ( " t h a t ' s i t " ) .
P h y s i c i a n : H o w m u c h e a c h d a y ? W a t e r , t e a ?
P a t i e n t : T h r e e c u p , t w o c u p , l i t t l e b i t ( s a i d v e r y c o n f i d e n t l y ) .
T h e p h y s i c i a n b e l i e v e d t h a t t h e p a t i e n t h a d a c l e a r u n d e r s t a n d i n g o f t h e
q u e s t i o n a n d w a s d e s c r i b i n g t h e a m o u n t o f f l u i d d r u n k d a i l y . H o w e v e r , i t l a t e r
b e c a m e c l e a r t h a t t h e p a t i e n t r e s p o n d e d t h i s w a y b e c a u s e s h e k n e w w h a t
w a s e x p e c t e d . H e r u n d e r s t a n d i n g o f f l u i d r e s t r i c t i o n w a s t h a t s h e s h o u l d d r i n k
o n l y t w o c u p s o f " f i z z y d r i n k " p e r d a y , b u t t h a t d r i n k i n g t e a o r w a t e r w h e n e v e r
s h e f e l t l i k e i t w a s a c c e p t a b l e . Q u e s t i o n s r e q u i r i n g a " y e s " l " n o " r e s p o n s e w e r e
p a r t i c u l a r l y s u s c e p t i b l e t o g r a t u i t o u s c o n c u r r e n c e . A n u r s e m a d e t h e f o l l o w i n g
c o m m e n t :
I n e v e r e v e n c o n s i d e r e d t h a t t h e y m i g h t b e s a y i n g " y o " ( y e s ) w h e n t h e y a r e
r e a l l y s a y i n g " n o " , I n e v e r e v e n t h o u g h t o f i t .
D o m i n a n c e o f t h e b i o m e d i c a l m o d e l
T h e d i s c o u r s e i n t h e i n t e r a c t i o n s f o c u s e d o n r e n a l f u n c t i o n , r e n a l f a i l u r e ,
m o n i t o r i n g o f a n d a d h e r e n c e t o d i a l y s i s , a n d d i e t a r y a n d m e d i c a t i o n r e g i m e n s .
N o n - m e d i c a l a s p e c t s w e r e e x c l u d e d o r m a r g i n a l i s e d . Y o l n g u p r i o r i t i e s , w h i c h
e m e r g e d i n s u b s e q u e n t i n t e r v i e w s a n d i n f o r m a l d i s c u s s i o n s , w e r e s o c i a l ,
c u l t u r a l a n d e c o n o m i c , r e l a t i n g p r i m a r i l y t o ( c u r r e n t l y ) u n a v o i d a b l e r e - l o c a t i o n
t o D a r w i n i f p a t i e n t s w i s h e d t o a c c e s s n e c e s s a r y t r e a t m e n t . O n e p a t i e n t
i l l u s t r a t e d h e r p r o b l e m s w i t h l i v i n g i n D a r w i n :
I t o l d h e r ( t h e s t a f f m e m b e r ) t h e t r u t h - t h a t I w a s n ' t g e t t i n g e n o u g h ( f o o d ) .
W h e n I g e t m y a l l o w a n c e , t h e y t a k e a l l t h e m o n e y f o r a c c o m m o d a t i o n a n d
l e a v e o n l y $ 3 0 f o r f o o d - t h a t ' s n o t e n o u g h
Y o l n g u p r i o r i t i e s , w h i c h d i r e c t l y a f f e c t c l i n i c a l m a n a g e m e n t , w e r e r a r e l y r a i s e d ,
a n d w h e n r a i s e d , w e r e e i t h e r n o t p u r s u e d o r w e r e b r u s h e d a s i d e . P a t i e n t s h a d
n o e x p l i c i t o p p o r t u n i t i e s t o d i s c u s s t h e i r o w n a p p r o a c h e s t o m a n a g i n g t h e i r
h e a l t h . F o r e x a m p l e , i n t w o i n t e r a c t i o n s , t h e y a t t e m p t e d t o t a l k a b o u t Y o l n g u
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knowledge and management practices (related to traditional foods), but their
contributions were either not understood or not acknowledged.
Lack of shared knowledge and understanding
Extensive prerequisite knowledge is essential for making sense of information
about the management of ESRD. A shared understanding of kidney and heart
function, and of the nature of the circulatory system (including, for example,
the components and function of blood), is necessary for meaningfUl discussion
about medication, fluid restriction and dialysis. As shared understanding of
many of these concepts does not exist, effective communication is seldom
achieved.
Cultural and linguistic distance
The vast cultural and linguistic distance between staff and patients in these
interactions impeded communication. Staff use of culturally specific
terminology was one difficulty. For instance, quantification was a constant
problem. Key biomedical issues were expressed quantitatively, including
percentage of renal function, number of drinks consumed, amount and
frequency of medications, length of visits home, length of time without dialysis,
high and low blood pressure, and blood test results. But litres, kilograms,
hours, dates and percentages have little, if any, meaning for most Yolngu,
while Yolngu ways of expressing quantity and spatial and temporal concepts
were completely unknown to staff.
Lack of staff training in cross-cultural communication
None of the staff speaks an Aboriginal language and none of their Yolngu
patients speaks English as a first language. Furthermore, none of the staff had
received any formal training in intercultural communication. Even general
cultural awareness training, which is increasingly available to staff, had been
utilised to a limited extent and to minimal effect. One physician recalled his
only training experience in cultural awareness:
90
In Alice Springs, I probably had a day's training. It would have been a
standard thing, and it was brief, and I have no memory of it.
And yet he found that intercultural communication was:
an incredibly difficult aspect of working there. I knew that there was next to no
communication between me and the patients, which had obvious impact on
what happened.
There were organisational barriers to formal training, as a renal nurse related:
I haven't done a cross-cultural course at all. When I first came up (to Darwin,)
it wasn't compulsory and I've tried to get in several times over the years and it
was either booked out or Renal couldn't relieve me because they didn't have
enough staff at the time.
For most of the staff, learning occurred 'on the job', but this had serious
limitations, as a physician reflected:
You become aware of the issues just through doing what you're doing. This is
poor. ...... you learn by obstacles and by ...... causing affront and problems.
Limited use of interpreters
Until recently, there was no alternative to attempting whatever communication
was possible through the assistance of whoever was available. In the absence
of professional interpreters, family members had to suffice - a seriously
inadequate practice.102 Although an Aboriginal Interpreter Service providing
Yolngu language speakers now exists, changes in practice are occurring only
slowly. In the interactions observed in our study, the closest any of the staff or
patients came to seeking the assistance of a professional interpreter was to
call on the assistance of a family member who had some informal interpreting
experience.
91
7.5: Discussion
Our study demonstrates that renal staff and Yolngu patients rarely achieved a
shared understanding of key concepts. Consequently, communication was
seriously limited and quality of care compromised. There was little indication
that either staff or patients had, before or during these encounters, considered
the potential for miscommunication. Even if this had occurred, staff had no
tools or guidelines for assessing its extent. Our findings suggest that any
substantial improvement in communication, and in enSUing health outcomes,
requires fundamental change in the delivery of healthcare, in particular, in the
construction of a shared understanding, from the perspectives of both staff
and patients, of physiological processes, renal disease and treatment options.
Previous research has been based on interviews with service providers, and
sometimes with Aboriginal patients, about their perception of communication
issues. Our study, by contrast, involved direct observation of interactions, and
then, with the input of all participants, sequential analysis. We have shown
that much miscommunication can easily go unrecognised.
While previous studies of communication breakdown have usually focussed
on the clinical interaction, we looked beyond this. Our findings enabled us to
understand both sides and to see the clinical interaction within the social,
cultural and political context relevant to the delivery of health care to
Aboriginal people.
We believe the qualitative research methods we used were appropriate. It
could be argued that our findings may not be generalisable to staff-patient
communication in the entire renal unit in which the research occurred, nor
transferable to other patient-care settings. However, we believe that the
methods of triangulation, respondent validation and maximum variation
sampling techniques strengthen the validity of our findings
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V i d e o t a p i n g t h e i n t e r a c t i o n s d i d n o t a p p e a r t o f u n d a m e n t a l l y a l t e r t h e
c o m m u n i c a t i o n s t r a t e g i e s u s e d b y s t a f f . I n a n y c a s e , w e w o u l d e x p e c t a n y
b i a s , a r i s i n g t h r o u g h p a r t i c i p a n t s ' k n o w l e d g e o f b e i n g o b s e r v e d , t o b e t o w a r d s
m o r e e f f e c t i v e r a t h e r t h a n l e s s e f f e c t i v e c o m m u n i c a t i o n . O u r r e s u l t s s u p p o r t
s i m i l a r f i n d i n g s o f m i s c o m m u n i c a t i o n i n o t h e r A b o r i g i n a l h e a l t h
r e s e a r c h 1 6 . 9 4 . 1 0 3 a n d i n i n t e r n a t i o n a l c r o s s - c u l t u r a l r e s e a r c h .
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, 8 7 W e b e l i e v e
t h a t o u r r e s e a r c h f i n d i n g s a r e b o t h c r e d i b l e a n d r e l e v a n t t o t h e d e l i v e r y o f
h e a l t h c a r e t o A b o r i g i n a l p e o p l e a n d t h a t s i m i l a r m i s c o m m u n i c a t i o n p r o b l e m s
a r e l i k e l y t o e x i s t i n o t h e r h e a l t h c a r e s e t t i n g s i n w h i c h t h e r e a r e p e o p l e w h o s e
f i r s t l a n g u a g e i s n o t E n g l i s h .
F u n d a m e n t a l c h a n g e i s r e q u i r e d t o a c h i e v e e f f e c t i v e c o m m u n i c a t i o n w i t h
A b o r i g i n a l p a t i e n t s w h o h a v e r e n a l d i s e a s e . W e w i l l n o t b e a b l e t o d e l i v e r
o p t i m a l c a r e w i t h o u t s t r i k i n g a b a l a n c e b e t w e e n t h e s t a f f ' s m e d i c a l i m p e r a t i v e s
a n d t h e p a t i e n t s ' s o c i a l n e e d s . F i r s t , w e m u s t t r a i n s t a f f i n i n t e r - c u l t u r a l
c o m m u n i c a t i o n . I t i s t h e s t a f f ' s r e s p o n s i b i l i t y t o m a k e t h i s a c c o m m o d a t i o n t o
e n a b l e A b o r i g i n a l p e o p l e t o m a k e i n f o r m e d c h o i c e s i n t h e c o n t e x t o f t h e i r o w n
l a n g u a g e a n d c u l t u r a l e n v i r o n m e n t . S e c o n d , w e n e e d t o o f f e r t r a i n i n g t o
A b o r i g i n a l i n t e r p r e t e r s t o p r e p a r e t h e m f o r w o r k w i t h h e a l t h c a r e w o r k e r s .
T h i r d , w e s h o u l d p r o m o t e s t r a t e g i e s t o m o n i t o r t h e e f f e c t i v e n e s s o f
c o m m u n i c a t i o n a n d t o r e p a i r m i s c o m m u n i c a t i o n . F o u r t h , w e s h o u l d d e v e l o p
e d u c a t i o n a l r e s o u r c e s t o f a c i l i t a t e a s h a r e d u n d e r s t a n d i n g , o n t h e o n e h a n d ,
o f p h y s i o l o g i c a l p r o c e s s e s a n d t r e a t m e n t o p t i o n s a n d , o n t h e o t h e r , o f t h e
c u l t u r a l , s o c i a l a n d e c o n o m i c r e a l i t i e s c o n f r o n t i n g A b o r i g i n a l p a t i e n t s a n d t h e i r
f a m i l i e s . P l a n n i n g a n d i m p l e m e n t i n g s u c h s t r a t e g i e s f o r t h e Y o l n g u w i l l r e q u i r e
c o l l a b o r a t i o n b e t w e e n s t a f f , p a t i e n t s a n d p a t i e n t s ' f a m i l i e s , W e a r e c u r r e n t l y
d e v e l o p i n g s u c h a p r o j e c t . S h o r t o f s u c h r a d i c a l c h a n g e , a t t e m p t s t o i m p r o v e
c o m m u n i c a t i o n c a n m e e t w i t h o n l y p a r t i a l s u c c e s s .
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F i g u r e 7 . 1 : T h e p a r t i c i p a t o r y a c t i o n r e s e a r c h p r o c e s s
R o l e s , m e t h o d o l o g y a n d r e s e a r c h p a r a m e t e r s n e g o t i a t e d b y r e s e a r c h t e a m
. j . .
R e s e a r c h p a r t i c i p a n t s s e l e c t e d u s i n g m a x i m u m v a r i a t i o n s a m p l i n g a p p r o a c h
W r i t t e n a n d v e r b a l c o n s e n t o b t a i n e d *
, j ,
F i v e k e y i n t e r a c t i o n s s e l e c t e d a n d t h e n v i d e o t a p e d
, j ,
' E x i t ' i n t e r v i e w s w i t h p a r t i c i p a n t s i n e a c h i n t e r a c t i o n *
, j ,
V i d e o t a p e a n a l y s i s b y r e s e a r c h t e a m ~
a n d p r o f e s s i o n a l i n t e r p r e t e r s + -
. j . .
F e e d b a c k t o p a r t i c i p a n t s ;
c r o s s - c h e c k i n g i n t e r i m
f i n d i n g s w i t h p a r t i c i p a n t s *
S e m i - s t r u c t u r e d , i n - d e p t h i n t e r v i e w s w i t h p a r t i c i p a n t s *
, j ,
V i d e o d e s c r i p t i o n s a n d i n t e r v i e w t r a n s c r i p t s e n t e r e d
i n t o s o f t w a r e p a c k a g e Q S R N V I V O
, j ,
A n a l y t i c c a t e g o r i e s a n d h y p o t h e s e s
d e r i v e d f r o m a l l d a t a s o u r c e s
f i n d i n g s w i t h p a r t i c i p a n t s *
, j ,
~
+ -
F e e d b a c k t o p a r t i c i p a n t s ;
c r o s s - c h e c k i n g i n t e r i m
S t r a t e g i e s f o r c h a n g e d e v e l o p e d
* O b t a i n i n g c o n s e n t , e x i t i n t e r v i e w s , f e e d b a c k a n d i n - d e p t h i n t e r v i e w s w e r e
u n d e r t a k e n w i t h p a r t i c i p a n t s i n t h e i r f i r s t l a n g u a g e
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Figure 7.2: Sample interaction (A)
Setting
The doctor's office in a remote community 500 kilometres from Darwin
Participants
Mr 'A', a 24-year-old man with chronic renal disease who recently had a
prolonged admission to Royal Darwin Hospital, during which he required
temporary dialysis. He lives with his mother and grandmother, and is fluent in
Yolngu languages but not in English. He will need relocation to Darwin within
two years for maintenance dialysis.
Or 'B', a 38-year-old male physician with many years' experience working with
multicultural and Aboriginal patients.
The interaction
The twenty-minute interaction, in English, was initiated by Or B, who did most
of the talking. The patient's mother and grandmother assisted with
communication. Mr A and his family asked no questions and gave limited,
non-verbal responses to B's questions.
Communication goals
Or B had clear goals:
I wanted to reinforce that the patient was at risk of progression to ESRD and
that he would benefit from treatment, of blood pressure in particular and
treatment of other things like anaemia The main thing was that he doesn't
need dialysis at the moment, but that he needed to be monitored and to take
his tablets.
The expectations of Mr A and his family were unclear. It later became
apparent that they believed that his disease had been cured during his
admission. They had no appreciation of its chronicity and of his need for
regular tests and medications.
The participants' assessment
Dr B was uncertain of the outcome of the interaction:
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P e r h a p s h i s m o t h e r g o t s o m e i d e a . . . . . . 1 h o p e t h e y a t l e a s t u n d e r s t a n d h e i s a t
r i s k o f n e e d i n g m o r e d i a l y s i s , I t h i n k t h e y n o w u n d e r s t a n d h e h a s k i d n e y s t h a t
a r e n ' t w o r k i n g s o w e l l . . .
A f t e r t h e c o n s u l t a t i o n , t h e Y o l g n u r e s e a r c h e r d i s c o v e r e d t h a t t h e f a m i l y ' s
u n d e r s t a n d i n g o f t h e d o c t o r ' s a d v i c e w a s t h a t M r A s h o u l d b e t a k i n g
m e d i c a t i o n . D e s p i t e D r B ' s e x t e n d e d e x p l a n a t i o n o f c h r o n i c i t y a n d p r o g n o s i s ,
t h e i n t e r a c t i o n d i d n o t a c h i e v e a s h a r e d u n d e r s t a n d i n g o f t h e s t a t e o f t h e
p a t i e n t ' s k i d n e y s , t h e s i g n i f i c a n c e o f t e s t r e s u l t s o r t h e i m p o r t a n c e o f b l o o d
p r e s s u r e c o n t r o l . T h e f a m i l y h a d u n d e r s t o o d l i t t l e . T h i s p r o m p t e d t h e Y o l g n u
r e s e a r c h e r t o r e c a l l D r B t o e x p l a i n f u r t h e r , w h i l e s h e p r o v i d e d i n t e r p r e t i n g
a s s i s t a n c e .
C o n s e q u e n c e s f o r c l i n i c a l m a n a g e m e n t
M i s c o m m u n i c a t i o n r e d u c e d t h e a b i l i t y t o a c t i v e l y e n g a g e M r A a n d h i s f a m i l y
i n c o n t r o l l i n g h i s b l o o d p r e s s u r e , i n r e t a r d i n g p r o g r e s s i o n o f h i s r e n a l d i s e a s e
a n d i n p l a n n i n g f o r f u t u r e d i a l y s i s . L a c k o f e f f e c t i v e c o m m u n i c a t i o n r e g a r d i n g
t h e n e e d t o r e l o c a t e t o D a r w i n f o r t r e a t m e n t , a w a y f r o m f a m i l y a n d c o m m u n i t y ,
c o u l d r e s u l t i n t h e p a t i e n t ' s r e l u c t a n c e t o a c c e p t d i a l y s i s i n t h e f u t u r e .
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F i g u r e 7 . 3 : S a m p l e i n t e r a c t i o n ( B )
S e t t i n g
T h e o p e n w a i t i n g a r e a a t t h e d i a l y s i s u n i t .
P a r t i c i p a n t s
M s ' C ' , a 5 0 - y e a r - o l d w o m a n w h o h a d b e e n o n d i a l y s i s f o r f i v e y e a r s . S h e
s p e a k s Y o l g n u l a n g u a g e s a n d i s f l u e n t i n c o n v e r s a t i o n a l E n g l i s h . S h e h a s
g r a d u a t e q u a l i f i c a t i o n s a s a t e a c h e r .
S r ' D ' , a 3 1 - y e a r - o l d f e m a l e n u r s e w i t h t e n y e a r s ' e x p e r i e n c e i n r e n a l s e r v i c e s ,
b o t h a s n u r s e a n d p a t i e n t e d u c a t o r , b u t w i t h l i t t l e f o r m a l t r a i n i n g i n c u l t u r a l
a w a r e n e s s .
T h e i n t e r a c t i o n
T h e i n t e r a c t i o n , i n E n g l i s h , w a s i n i t i a t e d b y S r D . S h e d e t e r m i n e d t h e h e
t i m i n g a n d l o c a t i o n t o f i t i n w i t h h e r w o r k p r o g r a m a n d w i t h t h e p a t i e n t ' s
d i a l y s i s s c h e d u l e . T h e n u r s e d i d m o s t o f t h e t a l k i n g a n d t h e p a t i e n t a s k e d f e w
q u e s t i o n s .
C o m m u n i c a t i o n g o a l s
S r D a i m e d t o p r o v i d e e d u c a t i o n t h r o u g h f e e d b a c k a n d d i s c u s s i o n o f r o u t i n e
m o n t h l y t e s t r e s u l t s . S h e a i m e d t o i n t e g r a t e i n f o r m a t i o n a b o u t d i a l y s i s ,
m e d i c a t i o n a n d d i e t , s p e c i f i c a l l y , r e l a t e d t o t h e r e s u l t s .
N e i t h e r p a r t i c i p a n t m e n t i o n e d w h a t M s C m i g h t h a v e w a n t e d t o c o m m u n i c a t e .
T h e p a r t i c i p a n t s ' a s s e s s m e n t
B o t h b e l i e v e d t h a t t h e c o m m u n i c a t i o n h a d , t o s o m e e x t e n t , b e e n e f f e c t i v e . M s
C s a i d : I c o u l d s e e i t a l l c l e a r l y . . . . . . 1 d i d n ' t h a v e a n y m i s u n d e r s t a n d i n g .
H o w e v e r , t h r o u g h a n a l y s i s o f t h e v i d e o w i t h e a c h p a r t i c i p a n t a n d w i t h f u r t h e r
d i s c u s s i o n , e v i d e n c e o f e x t e n s i v e m i s c o m m u n i c a t i o n e m e r g e d . T h e n u r s e h a d
e m p h a s i s e d , d u r i n g t h e i n t e r a c t i o n , t h a t M s C ' s h a e m o g l o b i n l e v e l w a s l o w
a n d h a d d i s c u s s e d i t s s i g n i f i c a n c e i n t e r m s o f h e r h e a l t h a n d t h e u s e o f
e r y t h r o p o i e t i n . I n t h e e x i t i n t e r v i e w , M s C i n d i c a t e d t h a t s h e b e l i e v e d t h a t a l l
h e r r e s u l t s w e r e n o r m a l .
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S r D h a d d i s c u s s e d r e s u l t s o f b i o c h e m i c a l t e s t s a n d t h e u s e o f s p e c i f i c
m e d i c a t i o n s . S h e s a i d : T h e p a t i e n t k n o w s a l o t a b o u t m e d i c a t i o n a n d d i a l y s i s
t r e a t m e n t s h e k n o w s w h a t m e d i c a t i o n s h e ' s o n .
H o w e v e r , a t e x i t i n t e r v i e w , i t b e c a m e c l e a r t h a t M s C h a d n o t u n d e r s t o o d k e y
i s s u e s r e l a t e d t o t h e r e s u l t s , t h a t s h e w a s u n a b l e t o n a m e m o s t o f h e r
m e d i c a t i o n s , a n d t h a t h e r u n d e r s t a n d i n g o f t h e i r a c t i o n s w a s c o m p l e t e l y
d i f f e r e n t f r o m t h e b i o m e d i c a l e x p l a n a t i o n s s h e w a s g i v e n . T h e a b s e n c e o f
s h a r e d u n d e r s t a n d i n g o f k e y c o n c e p t s r e l a t e d t o r e s u l t s a n d m e d i c a t i o n s w a s
s e e n a s a n i m p o r t a n t s o u r c e o f m i s c o m m u n i c a t i o n .
C o n s e q u e n c e s f o r c l i n i c a l m a n a q e m e n t
B o t h p a r t i c i p a n t s h a d p e r c e i v e d t h e c o m m u n i c a t i o n t o b e e f f e c t i v e . T h e
d i s c r e p a n c y b e t w e e n p e r c e p t i o n a n d r e a l i t y b e c a m e e v i d e n t o n l y t h r o u g h
t r i a n g u l a t i o n o f t h e d a t a . S t a n d a r d a s s e s s m e n t s o f q u a l i t y o f c a r e b y t h e
m e a s u r e m e n t o f s t a f f a n d p a t i e n t s a t i s f a c t i o n , i n t h i s c a s e r e l a t i n g t o
e d u c a t i o n a n d s t a f f - p a t i e n t i n t e r a c t i o n , w o u l d n o t h a v e r e v e a l e d t h e
m i s c o m m u n i c a t i o n . T h i s h a s i m p o r t a n t i m p l i c a t i o n s f o r c l i n i c a l m a n a g e m e n t .
B e s t o u t c o m e s i n t h e m a n a g e m e n t o f E S R D r e q u i r e a d h e r e n c e t o a c o m p l e x
t r e a t m e n t r e g i m e n o f r e g u l a r d i a l y s i s , r e p e a t e d t e s t s , d i e t a r y r e s t r i c t i o n a n d
d a i l y m e d i c a t i o n s .
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C H A P T E R 8 : R E N A L T R A N S P L A N T A T I O N F O R I N D I G E N O U S
A U S T R A L I A N S : I D E N T I F Y I N G T H E B A R R I E R S T O E Q U I T A B L E A C C E S S .
P u b l i c a t i o n d e t a i l s :
C a s s A , C u n n i n g h a m J , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W . R e n a l t r a n s p l a n t a t i o n f o r
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s : I d e n t i f y i n g t h e b a r r i e r s t o e q u i t a b l e a c c e s s . S u b m i t t e d
M a y 2 0 0 2 E t h n i c i t y a n d H e a l t h .
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8 . 1 : A b s t r a c t
O b j e c t i v e : T o a s s e s s I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s ' a c c e s s t o r e n a l t r a n s p l a n t a t i o n ,
c o m p a r e d w i t h n o n - I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . T o e x a m i n e w h e t h e r d i s p a r i t i e s
a r e d u e t o a l o w e r r a t e o f a c c e p t a n c e o n t o t h e w a i t i n g l i s t a n d / o r a l o w e r r a t e
o f m o v i n g f r o m t h e l i s t t o t r a n s p l a n t a t i o n .
D e s i g n : R e t r o s p e c t i v e n a t i o n a l c o h o r t s t u d y u s i n g d a t a f r o m t h e A u s t r a l i a n
a n d N e w Z e a l a n d D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y . W e i n c l u d e d a l l e n d - s t a g e
r e n a l d i s e a s e ( E S R D ) p a t i e n t s l e s s t h a n 6 5 y e a r s o f a g e w h o s t a r t e d
t r e a t m e n t i n A u s t r a l i a b e t w e e n J a n u a r y 1 9 9 3 a n d D e c e m b e r 1 9 9 8 . W e u s e d
s u r v i v a l a n a l y s i s t o e x a m i n e t h e t i m e f r o m c o m m e n c e m e n t o f r e n a l
r e p l a c e m e n t t h e r a p y ( R R T ) t o t r a n s p l a n t a t i o n . W e m e a s u r e d t i m e f r o m
c o m m e n c e m e n t o f R R T t o a c c e p t a n c e o n t o t h e w a i t i n g l i s t ( s t a g e 1 ) , a n d t i m e
f r o m a c c e p t a n c e o n t o t h e w a i t i n g l i s t t o t r a n s p l a n t a t i o n ( s t a g e 2 ) . T h e m a i n
o u t c o m e m e a s u r e s w e r e ( 1 ) a c c e p t a n c e o n t o t h e w a i t i n g l i s t a n d ( 2 ) r e c e i p t o f
a t r a n s p l a n t , b e f o r e 3 1
s t
M a r c h 2 0 0 0 .
R e s u l t s : I n d i g e n o u s p a t i e n t s h a d a l o w e r t r a n s p l a n t a t i o n r a t e ( a d j u s t e d
I n d i g e n o u s : n o n - I n d i g e n o u s r a t e r a t i o 0 . 3 2 , 9 5 % C l 0 . 2 5 - 0 . 4 0 ) . T h e y h a d b o t h
a l o w e r r a t e o f a c c e p t a n c e o n t o t h e w a i t i n g l i s t ( a d j u s t e d r a t e r a t i o 0 . 5 0 , 9 5 %
C l 0 . 4 4 - 0 . 5 7 ) a n d a l o w e r r a t e o f m o v i n g f r o m t h e l i s t t o t r a n s p l a n t a t i o n
( a d j u s t e d r a t e r a t i o 0 . 5 0 , 9 5 % C l 0 . 3 l H J . 6 5 ) . T h e d i s p a r i t i e s w e r e n o t
e x p l a i n e d b y d i f f e r e n c e s i n a g e , s e x , c o - m o r b i d i t i e s o r c a u s e o f r e n a l d i s e a s e .
C o n c l u s i o n s : I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s f a c e b a r r i e r s t o a c c e p t a n c e o n t o t h e
w a i t i n g l i s t a n d t o m o v i n g f r o m t h e l i s t t o t r a n s p l a n t a t i o n . F u r t h e r r e s e a r c h t o
i d e n t i f y t h e c a u s e s c o u l d f a c i l i t a t e s t r a t e g i e s t o i m p r o v e e q u i t y i n
t r a n s p l a n t a t i o n .
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8.2: Introduction
Indigenous Australians constitute less than 2% of the population, but over
10% of patients commencing treatment for end-stage renal disease (ESRD).
2S Between 1990 and 2000, the number being treated with dialysis or
transplantation increased 230%. By contrast, the number of treated non-
Indigenous Australians increased 78%.104 In the year 2000, 17% of
Indigenous patients had a functioning transplant. However, 47% of non-
Indigenous patients had a functioning transplant.
104 The reasons for this
disparity are ill-understood.
Transplantation is the optimal treatment for most patients with ESRD.
10S
Compared with long-term dialysis, it confers better quality of Iife,106 longer life
expectancyl°7 and significantly lowers costs.
10s,10a
To receive a transplant, a new patient must negotiate the following steps:109
• being deemed medically suitable,
• Receiving appropriate education and giving consent,
• completing a transplant work-up,
• being accepted onto the waiting list and
• moving from the list to receive a transplant.
African-Americans are more likely than white Americans to remain stationary
at each step.ll0 No comparable information is available about Indigenous
Australians, but the Australian and New Zealand Dialysis and Transplant
Registry (ANZDATA) has information on the time of starting dialysis, the time
of being wait-listed, and the time of transplantation. We used these data to
determine whether or not there are racial disparities, and, if so, whether they
result from a lower rate of being wait-listed, from a lower rate of receiving a
transplant, or from a combination of the two.
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8.3: Methods
Database
ANZDATA maintains a data-base of all patients treated by maintenance
dialysis or renal transplantation in Australia.
25 All renal units participate in the
Registry. Survey forms are completed six-monthly for all patients until the date
of death. The only patients not registered are the few who die before entering
a dialysis or transplant program.
Patient data sets
Between 1 January 1993 and 31 December 1998, 8,128 patients commenced
renal replacement therapy (RRT). We excluded data on 2,806 (34.5%)
patients aged 65 years or over, who comprised less than 2% of all transplants.
We therefore analysed data for 5,322 ESRD patients.
Variables
Outcomes were (1) acceptance onto the waiting list and (2) receipt of a
transplant, before 31 March 2000. The Registry data include the date of
commencing RRT, age, sex, primary renal disease, the presence of selected
co-morbidities, Indigenous status, the six-month period in which the patient
was first recorded as being on the waiting list and the date of receipt of their
first transplant (if any). ANZDATA does not record the actual date of wait-
listing. Co-morbid illnesses noted include diabetes, ischaemic heart disease,
cerebrovascular disease, peripheral vascular disease and chronic lung
disease.
Statistical analysis
Statistical analysis was performed using Stata software (Stata, version 7.0,
College Station, Texas, 2000). We calculated:
the time to transplant from the date of commencement of RRT. This comprises
two stages:
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s t a g e 1 , t h e t i m e t o b e i n g w a i t - l i s t e d : f r o m t h e d a t e o f c o m m e n c e m e n t o f R R T
t o t h e f i r s t d a y o f t h e s i x - m o n t h p e r i o d w h e n f i r s t r e c o r d e d a s b e i n g w a i t - l i s t e d ;
a n d
s t a g e 2 , t h e t i m e f r o m b e i n g w a i t - l i s t e d t o r e c e i p t o f a t r a n s p l a n t : t h e t i m e f r o m
t h e f i r s t d a y o f t h e s i x - m o n t h p e r i o d w h e n f i r s t r e c o r d e d a s b e i n g w a i t - l i s t e d t o
t h e d a t e o f t r a n s p l a n t .
P a t i e n t s w e r e f o l l o w e d u p u n t i l e i t h e r r e c e i p t o f a t r a n s p l a n t , l o s s t o f o l l o w u p ,
o r d e a t h .
W e c a l c u l a t e d t h e t i m e t o t r a n s p l a n t a t i o n f o r t h e 5 , 3 2 2 p a t i e n t s . B e c a u s e d a t a
p e r t a i n i n g t o 1 6 ( 0 . 3 % ) p a t i e n t s ' b e i n g w a i t - l i s t e d w e r e m i s s i n g , w e e x c l u d e d
t h e m f r o m t h e s t a g e 1 a n d s t a g e 2 a n a l y s e s .
A m o n g t h e r e m a i n i n g 5 , 3 0 6 p a t i e n t s , 3 , 2 4 1 ( 6 1 . 1 % ) w e r e w a i t - l i s t e d . A s o u r
a i m w a s t o e x p l o r e t h e e f f e c t o n e q u i t y o f t h e c a d a v e r i c o r g a n a l l o c a t i o n
g u i d e l i n e s , w e e x c l u d e d d a t a o n 6 0 0 p a t i e n t s w h o r e c e i v e d a l i v i n g d o n o r
t r a n s p l a n t , l e a v i n g 2 , 6 4 1 p a t i e n t s f o r s t a g e 2 a n a l y s i s . I n d i g e n o u s p a t i e n t s
w e r e s i g n i f i c a n t l y l e s s l i k e l y t o r e c e i v e a l i v i n g d o n o r t r a n s p l a n t ( 7 . 7 % v s .
1 9 . 4 % , p < 0 . 0 0 1 ) .
W e c a l c u l a t e d a t r a n s p l a n t r a t e ( t r a n s p l a n t s p e r 1 0 0 p a t i e n t - y e a r s ) f o r
I n d i g e n o u s a n d n o n - I n d i g e n o u s p a t i e n t s . W e u s e d t h e C o x p r o p o r t i o n a l
h a z a r d s m o d e l t o c a l c u l a t e I n d i g e n o u s : n o n - I n d i g e n o u s r a t e r a t i o s f o r
t r a n s p l a n t a t i o n , s t a g e 1 a n d s t a g e 2 . W e a d j u s t e d f o r a g e , s e x , c o - m o r b i d i t i e s
a n d t h e c a u s e o f r e n a l d i s e a s e . W e u s e d t h e l o g r a n k t e s t t o c o m p a r e K a p l a n -
M e i e r c u r v e s .
E t h i c a l a p p r o v a l
W e o b t a i n e d a p p r o v a l f r o m A N Z D A T A a n d t h e J o i n t I n s t i t u t i o n a l E t h i c s
C o m m i t t e e o f t h e R o y a l D a r w i n H o s p i t a l a n d t h e M e n z i e s S c h o o l o f H e a l t h
R e s e a r c h .
1 0 3
8.4: Results
Of the 5,322 patients in the study, 663 (12.5%) were Indigenous (Table 8.1).
Despite there being proportionately fewer Indigenous children, the median
age of Indigenous patients was younger. Indigenous patients were more likely
to be female, to have more comorbidities and to have had diabetes as their
primary renal disease (Table 8.1).
Indigenous patients were significantly less likely to receive a transplant
(11.8% v 38.6%; P < 0.001) (also see Table 8.2). Indigenous patients received
4.6 (95% Cl 3.7-5.7) transplants per 100 patient-years, whereas non-
Indigenous patients received 16.5 (95% Cl 15.7-17.2). Kaplan-Meier curves,
according to Indigenous status, indicate this difference graphically (p value for
log rank test < 0.001) (Figure 8.1).
Indigenous patients were significantly less likely to be wait-listed (35.3% v
64.9%; P < 0.001) (also see Table 8.2). Kaplan-Meier curves clearly indicate
this difference (p value for log rank test < 0.001) (Figure 8.2).
Of the 2,641 patients wait-listed for a cadaveric kidney, Indigenous patients
were less likely to receive a transplant (27.4% v 49.5%; P < 0.001) (also see
Table 8.2). Again, Kaplan-Meier curves indicate this difference according to
Indigenous status (p value for log rank test < 0.001) (Figure 8.3).
Because exact date of wait-listing was not available, we performed sensitivity
analyses, shifting the date within the six-month period in which a patient was
first recorded as being wait-listed. Regardless of which date we used- the
beginning, middle or end of the relevant six-month period-we still found
markedly reduced access for Indigenous patients at each step.
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8 . 5 : D i s c u s s i o n
O u r r e s u l t s i n d i c a t e t h a t I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s a r e l e s s l i k e l y t o r e c e i v e a
t r a n s p l a n t t h a n a r e n o n - I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . W e h a v e i d e n t i f i e d b a r r i e r s a t
b e i n g w a i t - l i s t e d a n d i n m o v i n g f r o m t h e w a i t i n g l i s t t o r e c e i v i n g a t r a n s p l a n t .
T h e s e d i s p a r i t i e s a r e n o t e x p l a i n e d b y d i f f e r e n c e s i n a g e , s e x , c o - m o r b i d i t i e s
o r t h e c a u s e o f r e n a l d i s e a s e .
T h e q u a l i t y o f t h e d a t a h a s s o m e p o t e n t i a l t o a f f e c t t h e v a l i d i t y o f o u r f i n d i n g s .
F i r s t , a l t h o u g h w e a d j u s t e d o u r a n a l y s i s f o r t h e n u m b e r o f c o - m o r b i d i t i e s , w e
b e l i e v e t h a t s e v e r i t y m i g h t b e a b e t t e r i n d i c a t o r o f m e d i c a l s u i t a b i l i t y f o r
t r a n s p l a n t a t i o n . A N Z D A T A d o e s n o t c o l l e c t d a t a o n s e v e r i t y . H o w e v e r , o t h e r
r e s e a r c h u s i n g t h i s d a t a s e t h a s s h o w n t h a t t h e n u m b e r o f c o - m o r b i d i t i e s i s ,
i t s e l f , a s i g n i f i c a n t i n d i c a t o r o f h e a l t h s t a t u s a n d a s t r o n g p r e d i c t o r o f m o r t a l i t y
o n R R T . ' " E v e n a m o n g p a t i e n t s w h o w e r e w a i t - l i s t e d , I n d i g e n o u s p a t i e n t s
w e r e s i g n i f i c a n t l y l e s s l i k e l y t o r e c e i v e t r a n s p l a n t s . S e c o n d , t h e a c c u r a c y o f
I n d i g e n o u s i d e n t i f i c a t i o n i s a p o t e n t i a l c o n c e r n . W e b e l i e v e , h o w e v e r , t h a t t h i s
i s h i g h , b e c a u s e o f t h e o n g o i n g , i n t e n s i v e i n t e r a c t i o n o f p a t i e n t s w i t h m e d i c a l
a n d n u r s i n g s t a f f , t h e s t r o n g a w a r e n e s s o f I n d i g e n o u s E S R D a m o n g
n e p h r o l o g i s t s , a n d I n d i g e n o u s s t a t u s b e i n g a p r o m i n e n t q u e s t i o n i n t h e s i x -
m o n t h l y A N Z D A T A s u r v e y f o r m .
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U S r e s e a r c h h a s s h o w n t h a t t r a n s p l a n t a t i o n i s a s s o c i a t e d w i t h r e d u c e d
m o r t a l i t y c o m p a r e d w i t h w a i t - l i s t e d p a t i e n t s w h o d o n o t r e c e i v e a t r a n s p l a n t ,
r e g a r d l e s s o f a g e o r r a c e . ' 0 7 E a r l i e r A u s t r a l i a n r e s e a r c h h a d i n d i c a t e d p o o r
p a t i e n t a n d g r a f t o u t c o m e s f o r I n d i g e n o u s r e c i p i e n t s . " H o w e v e r , a s t u d y o f a l l
t r a n s p l a n t s p e r f o r m e d i n A u s t r a l i a d u r i n g 1 9 9 3 t o 1 9 9 8 s h o w e d t h a t
I n d i g e n o u s s t a t u s w a s n o t n o w a s i g n i f i c a n t p r e d i c t o r o f g r a f t s u r v i v a l a t 1 2
m o n t h s . " 2 R e c e n t r e s e a r c h h a s c o n f i r m e d t h a t t r a n s p l a n t a t i o n i s a s s o c i a t e d
w i t h r e d u c e d I n d i g e n o u s m o r t a l i t y . l l 3 I f d e a t h r a t e s c a n b e s i g n i f i c a n t l y
r e d u c e d b y t r a n s p l a n t a t i o n , t h e r e i s a n e e d t o i d e n t i f y t h e r e a s o n s f o r a n
I n d i g e n o u s p a t i e n t b e i n g l e s s l i k e l y t h a n a n o n - I n d i g e n o u s c o u n t e r p a r t t o
re~eive a k i d n e y .
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The first barrier which we can identify from the available data lies between
commencing dialysis and being wait-listed. Recent overseas evidence
suggests that disparities in access to transplantation are not accounted for by
differences in medical suitability or by patient preferences.
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,115 A survey of
US nephrologists' reported attitudes to renal transplantation suggested that
consideration of a patient's race might not be an explicit factor in the initial
decision regarding medical suitability for transplantation, 116 but other studies
suggest differences in actual practice. One study showed that, despite a
subsequent assessment (using criteria developed by an expert panel), which
demonstrated appropriateness for transplantation, African-Americans were
significantly less likely than white Americans to have been referred for
transplant evaluation or to have been wait-listed,117 Of those patients deemed
suitable and wishing to receive a transplant, African-Americans were less
.likely to complete a pre-transplant work-up, and were, therefore, less likely to
be wait_listed. 109,117
Recent Australian research, highlighting disparities in diagnostic and
therapeutic procedures among Australian hospital patients identified as
Indigenous, discussed the potential for discrimination that exists at multiple
points within the healthcare system.
118 This should be considered when
addressing inequities in access to renal transplantation. In Australia, almost
50% of Indigenous patients come from remote regions lacking ESRD
treatment services.24 Many who receive dialysis in rural or remote centres with
small populations may well face significant practical impediments to
completing a pre-transplant work-up, especially the non-availability of
specialist services, such as coronary angiography,
One possible barrier on the way to the waiting list is informed patient consent,
following education.109 The content of educational resources, and the nature
and quality of the communication between the patient and the relevant health-
professional, are key factors,119,12o Differences of language, ethnicity/culture
and Iifestyle,121,122 as well as differences in literacy levels and health status,123
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r e d u c e t h e e f f i c a c y o f e d u c a t i o n . I n t h e c a s e o f I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s , e a c h
o f t h e s e f a c t o r s m a y c o m e i n t o p l a y . L o w l e v e l s o f p a t i e n t u n d e r s t a n d i n g o f
b o t h t h e i r r e n a l d i s e a s e a n d i t s t r e a t m e n t s h a v e a l s o b e e n l i n k e d t o r e d u c e d
a c t i v e e n g a g e m e n t o f p a t i e n t s i n t h e i r o w n l o n g - t e r m m a n a g e m e n t .
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T h e s e c o n d b a r r i e r r e v e a l e d b y o u r A N Z D A T A a n a l y s i s l a y b e t w e e n t h e
w a i t i n g l i s t a n d r e c e i p t o f a t r a n s p l a n t . A m o n g A f r i c a n - A m e r i c a n s , t h i s r e l a t e s
t o a l o w e r l i k e l i h o o d o f i d e n t i f y i n g a l i v i n g d o n o r , a n d t o a g r e a t e r l i k e l i h o o d o f
b l o o d t y p e i n c o m p a t i b i l i t y a n d H L A ( h u m a n l e u c o c y t e a n t i g e n ) d i f f e r e n c e s ,
b o t h o f w h i c h d i s c o u r a g e ' i n t e r - r a c i a l ' t r a n s p l a n t a t i o n .
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I n A u s t r a l i a , k i d n e y
a l l o c a t i o n a n d d i s t r i b u t i o n i s m a n a g e d a c c o r d i n g t o t h e N a t i o n a l K i d n e y
M a t c h i n g S c h e m e . T h e s y s t e m i s u n d e r p i n n e d b y p o t e n t i a l l y c o n f l i c t i n g
p r i n c i p l e s : t h e o u t c o m e s o f k i d n e y t r a n s p l a n t a t i o n s h o u l d b e m a x i m i s e d a n d
d i s t r i b u t i o n s h o u l d b e e q u i t a b l e .
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A l t h o u g h g u i d e l i n e s d i f f e r f r o m s t a t e t o
. s t a t e , H L A m a t c h i n g c r i t e r i a a r e w e i g h t e d m o r e h e a v i l y t h a n i s w a i t i n g
t i m e .
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A s H L A a n t i g e n s a r e d i s t r i b u t e d d i f f e r e n t l y i n d i f f e r e n t p o p u l a t i o n s ,
a n d a s m o s t d o n o r k i d n e y s c o m e f r o m m a j o r i t y r a c i a l / e t h n i c g r o u p s , a l l o c a t i o n
b a s e d o n H L A m a t c h i n g e f f e c t i v e l y d i s c r i m i n a t e s a g a i n s t r a c i a l / e t h n i c
m i n o r i t i e s . 8 . 1 2 4 . 1 2 7
W h i l e t h e u s e o f k i d n e y s w i t h n o H L A m i s m a t c h e s i s a s s o c i a t e d w i t h s u p e r i o r
o u t c o m e s , c o m p l e t e l y m a t c h e d k i d n e y s a c c o u n t f o r o n l y a s m a l l p r o p o r t i o n o f
k i d n e y s s u p p l i e d t h r o u g h t h e c a d a v e r i c o r g a n p o o l . 1 2 8 A d v a n c e s i n c l i n i c a l
t r a n s p l a n t a t i o n h a v e s i g n i f i c a n t l y r e d u c e d t h e e f f e c t o f m i s m a t c h i n g o n g r a f t
s u r v i v a 1 . 1 2 4 . 1 2 9 D e t e r m i n i n g t h e a l l o c a t i o n o f t h e v a s t m a j o r i t y o f c a d a v e r i c
k i d n e y s w h i c h a r e n o t p e r f e c t l y m a t c h e d i s a p r o p e r a r e a f o r d e b a t e o n
b a l a n c i n g q u a l i t y o f o u t c o m e s a g a i n s t e q u i t y o f a c c e s s .
L o n g e r t i m e o n d i a l y s i s w h i l e a w a i t i n g t r a n s p l a n t a t i o n , a s c u r r e n t l y
e x p e r i e n c e d b y m o s t I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s , i s a n i n d e p e n d e n t p r e d i c t o r o f
w o r s e 1 2 - m o n t h g r a f t s u r v i v a l . 1 1 2 I n t h e U S , t h e N e w E n g l a n d O r g a n B a n k
r e c e n t l y i n t r o d u c e d a l l o c a t i o n g u i d e l i n e s w h i c h m a k e w a i t i n g t i m e a m u c h
m o r e s i g n i f i c a n t d e t e r m i n a n t o f r a n k i n g . T h i s h a s r e s u l t e d i n i m p r o v e d a c c e s s
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f o r m i n o r i t y g r o u p s w i t h o u t o u t c o m e s b e i n g s i g n i f i c a n t l y c o m p r o m i s e d .
1 3 o
S i m i l a r a l t e r a t i o n s i n a l l o c a t i o n g u i d e l i n e s i n A u s t r a l i a c o u l d i n c r e a s e a c c e s s
t o t r a n s p l a n t a t i o n f o r I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
B e i n g l i m i t e d t o t h e u s e o f r o u t i n e l y c o l l e c t e d n a t i o n a l r e g i s t r y d a t a , w e c o u l d
n o t a d d r e s s a l l f i v e s t a g e s t o t r a n s p l a n t a t i o n . W e c a n n o t y e t i d e n t i f y t h e m o s t
s i g n i f i c a n t b a r r i e r s f a c i n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . F u r t h e r r e s e a r c h i n t o t h e s e
a r e a s c o u l d n o t o n l y i n f o r m p o l i c y d e v e l o p m e n t o n t h e i m p r o v e m e n t o f e q u i t y
i n t r a n s p l a n t a t i o n , b u t c o u l d a l s o b e r e l e v a n t t o i m p r o v i n g e q u i t y o f a c c e s s t o
e f f e c t i v e i n t e r v e n t i o n s f o r o t h e r c h r o n i c d i s e a s e s a f f e c t i n g I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s .
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T a b l e 8 . 1 : P a t i e n t c h a r a c t e r i s t i c s a t s t a r t o f r e n a l r e p l a c e m e n t t h e r a p y ·
N o n - I n d i g e n o u s
I n d i g e n o u s
( n = 4 6 5 9 ) ( n = 6 6 3 )
A g e ( y )
M e d i a n
4 9 . 5 4 7 . 0
I n t e r - q u a r t i l e r a n g e
3 6 . 4 - 5 8 . 1
3 9 . 0 - 5 4 . 3
S e x , f e m a l e
1 9 3 0 ( 4 1 . 4 )
3 7 2 ( 5 6 . 1 )
C o - m o r b i d i t i e s t
I s c h a e m i c h e a r t d i s e a s e 1 1 9 6 ( 2 5 . 7 )
2 0 9 ( 3 1 . 7 )
C e r e b r o v a s c u l a r d i s e a s e 4 3 1 ( 9 . 3 )
6 8 ( 1 0 . 3 )
P e r i p h e r a l v a s c u l a r d i s e a s e
8 8 6 ( 1 8 . 6 ) 1 3 7 ( 2 0 . 7 )
C h r o n i c a i r w a y s d i s e a s e 5 1 8 ( 1 1 . 1 )
1 0 0 ( 1 5 . 1 )
D i a b e t e s m e l l i t u s
1 0 9 8 ( 2 3 . 6 ) 4 3 7 ( 6 6 . 0 )
N u m b e r o f c o - m o r b i d i t i e s
0
2 5 9 2 ( 5 5 . 7 ) 1 6 4 ( 2 4 . 9 )
1 9 1 4 ( 1 9 . 7 )
2 1 9 ( 3 3 . 2 )
2
5 3 6 ( 1 1 . 5 ) 1 4 9 ( 2 2 . 6 )
3
3 5 3 ( 7 . 6 ) 8 7 ( 1 3 . 2 )
4 2 1 8 ( 4 . 7 )
3 5 ( 5 . 3 )
5 3 7 ( 0 . 8 )
6 ( 0 . 9 )
P r i m a r y r e n a l d i s e a s e
P r i m a r y g l o m e r u l o n e p h r i t i s
1 8 4 2 ( 3 9 . 5 )
1 9 7 ( 2 9 . 7 )
D i a b e t e s m e l l i t u s 8 7 8 ( 1 8 . 9 )
2 9 9 ( 4 5 . 1 )
H y p e r t e n s i o n
2 3 6 ( 5 . 1 )
3 3 ( 5 . 0 )
P o l y c y s t i c d i s e a s e 4 2 0 ( 9 . 0 ) 5 ( 0 . 8 )
A n a l g e s i c n e p h r o p a t h y 2 3 4 ( 5 . 0 ) 7 ( 1 . 1 )
R e f l u x n e p h r o p a t h y 3 5 8 ( 7 . 7 )
1 3 ( 2 . 0 )
O t h e r d i a g n o s e s 5 2 6 ( 1 1 . 3 ) 2 3 ( 3 . 5 )
U n c e r t a i n 1 6 5 ( 3 . 5 )
8 6 ( 1 3 . 0 )
· V a l u e s l i s t e d a s n u m b e r
( % ) u n l e s s o t h e r w i s e n o t e d .
t C o - m o r b i d i l l n e s s c a t e g o r i e s a r e n o t m u t u a l l y e x c l u s i v e .
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T a b l e 8 . 2 : I n d i g e n o u s : n o n - I n d i g e n o u s r a t e r a t i o s f o r t r a n s p l a n t a t i o n , b y
s t a g e s .
T i m e t o t r a n s p l a n t
( n = 5 , 3 2 2 )
C r u d e r a t e r a t i o 0 . 2 8 ( 0 . 2 2 - - 0 . 3 5 )
( 9 5 % C l )
A d j u s t e d r a t e r a t i o 0 . 3 2 ( 0 . 2 5 - - Q . 4 0 )
( 9 5 % C l )
S t a g e 1 *
( n = 5 , 3 0 6 )
0 . 4 4 ( 0 . 3 9 - - Q . 5 0 )
0 . 5 0 ( 0 . 4 4 - - Q . 5 7 )
S t a g e 2 t
( n = 2 , 6 4 5 )
0 . 4 8 ( 0 . 3 7 - - 0 . 6 2 )
0 . 5 0 ( 0 . 3 8 - - Q . 6 5 )
* S t a g e 1 d e f i n e d a s t h e t i m e f r o m t h e d a t e o f c o m m e n c e m e n t o f R R T t o t h e
f i r s t d a y o f t h e s i x - m o n t h p e r i o d i n w h i c h t h e p a t i e n t w a s f i r s t p l a c e d o n t h e
w a i t i n g l i s t .
t S t a g e 2 d e f i n e d a s t h e t i m e f r o m t h e f i r s t d a y o f t h e s i x - m o n t h p e r i o d i n
w h i c h t h e p a t i e n t w a s f i r s t p l a c e d o n w a i t i n g l i s t t o t h e d a t e o f t r a n s p l a n t .
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Figure 8.1: Time to Transplantation by Indigenous status
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Figure 8.2: Time to Waiting List by Indigenous status
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Figure 8.3: Time from Waiting List to Transplantation by Indigenous status
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C H A P T E R 9 : C O N C L U S I O N : E X P L O R I N G T H E P A T H W A Y S L E A D I N G
F R O M D I S A D V A N T A G E T O E N D - S T A G E R E N A L D I S E A S E F O R
I N D I G E N O U S A U S T R A L I A N S
P u b l i c a t i o n d e t a i l s :
C a s s A , C u n n i n g h a m J , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W . E x p l o r i n g t h e p a t h w a y s
f r o m d i s a d v a n t a g e t o e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e . S u b m i t t e d A u g u s t 2 0 0 2 S o c i a l
S c i e n c e a n d M e d i c i n e .
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9.1: Abstract
Indigenous Australians are disadvantaged, relative to other Australians, over a
range of socio-economic and health measures. The age- and sex- adjusted
incidence of end-stage renal disease (ESRD), the irreversible pre-terminal
phase of chronic renal failure, is almost nine times higher amongst Indigenous
than it is amongst non-Indigenous Australians. A striking gradient exists from
urban to remote regions, where the standardized ESRD incidence is from 20
to more than 30 times the national incidence. We discuss the profound impact
of renal disease on indigenous people and communities. We explore the
linkages between disadvantage and geographical location and the initiation of
renal disease and its progression to ESRD.
Explanations for the excess burden of renal disease in indigenous populations
.can be categorised as: 1) the primary renal disease explanation; 2) the
genetic explanation; 3) the early development explanation; and 4) the socio-
economic explanation. We discuss the strengths and weaknesses of these
explanations and propose a new model which integrates the existing
evidence. We use this model to illuminate the pathways between
disadvantage and the human biological processes which culminate in ESRD,
and to propose prevention strategies across the life-course of Indigenous
Australians to reduce their ESRD risk.
The model we have developed is likely to be relevant to an understanding of
patterns of renal disease in other high-risk populations. Furthermore, similar
pathways might be relevant to other chronic diseases, such as diabetes and
cardiovascular disease, among indigenous populations throughout the
developed world and to the populations of developing countries. As we are
able to confirm the many pathways from disadvantage to human biology, we
are better placed to advocate evidence-based interventions, both within and
beyond the scope of the healthcare system, in order to address the excess
burden of renal and other chronic diseases among Indigenous Australians and
other affected populations.
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9.2: Introduction
On November 11 th 2000, Sotheby's held an auction of Australian Aboriginal
artworks at the Art Gallery of New South Wales, in Sydney. Thirty-five pieces
of art were auctioned, including a number of canvases painted by residents of
Kintore and Kiwirrkura, two remote Aboriginal communities hundreds of
kilometres west of Alice Springs in Central Australia. The auction was part of
the Western Desert Dialysis Art Appeal, which raised over one million
Australian dollars. Why would two remote Aboriginal communities, each with
only a few hundred residents, need a haemodialysis unit?
Haemodialysis is used to treat end-stage renal disease (ESRD), the
irreversible pre-terminal phase of chronic renal failure. A person suffering
ESRD will die without treatment. In the developed world, treatment for ESRD
is generally available, either in the form of maintenance dialysis (the majority
of which is haemodialysis) or renal transplantation. Haemodialysis is an
expensive tertiary care service, usually provided in urban centres only.
Aboriginal Australians with ESRD in remote communities such as Kintore and
Kiwirrkura must leave their community to commence dialysis. Very few receive
transplants; most remain on haemodialysis, hundreds of kilometres from
home, in a satellite unit of an urban hospital. The people of Kintore and
Kiwirrkura have taken drastic action to keep sick members in the community.
But why are these communities so affected by ESRD in the first place, when
fewer than 1 in 10,000 Australians start ESRD treatment each year?131
As a group, Indigenous Australians (Aborigines and Torres Strait Islanders)
are disadvantaged, relative to other Australians, over a range of socio-
economic and health measures. In 1996, Indigenous adults were less likely to
have a post-school educational qualification (11% v 31%), more likely to be
unemployed (23% v 9%), and much less likely to own or to be purchasing their
home (31% v 71%).23 The median weekly income for Indigenous males was
$189, compared with $415 for non-Indigenous males. The disparity between
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f e m a l e s w a s n o t a s m a r k e d , w i t h m e d i a n w e e k l y i n c o m e o f $ 1 9 0 a n d $ 2 2 4
r e s p e c t i v e l y . 2 3
I n 1 9 9 7 - 1 9 9 9 , e s t i m a t e d l i f e e x p e c t a n c y a t b i r t h o f I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s w a s
5 6 y e a r s f o r m a l e s , c o m p a r e d w i t h 7 6 f o r a l l m a l e s , a n d 6 3 y e a r s f o r f e m a l e s ,
c o m p a r e d w i t h 8 2 f o r a l l f e m a l e s .
1 3 2
M o s t o f t h e d i f f e r e n c e i s d u e t o p r e m a t u r e
a d u l t m o r t a l i t y f r o m c h r o n i c d i s e a s e s , 1 3 3 m a n y o f w h i c h a r e r e l a t e d t o E S R D .
T h e i n c i d e n c e o f E S R D t h r o u g h o u t t h e d e v e l o p e d w o r l d i s m a r k e d l y h i g h e r
a m o n g s t i n d i g e n o u s p e o p l e .
1 0 8
, 1 3 1 , 1 3 4 D u r i n g t h e 1 9 9 0 s , t h e c r u d e i n c i d e n c e o f
E S R D i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s m o r e t h a n d o u b l e d .
1 3 1
I n 2 0 0 0 , I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s c o n s t i t u t e d l e s s t h a n 2 % o f t h e n a t i o n a l p o p u l a t i o n , b u t o v e r 8 % o f
n e w p a t i e n t s c o m m e n c i n g t r e a t m e n t f o r E S R D .
1 3 1
E S R D i s g e n e r a l l y a
d i s e a s e o f o l d e r p e o p l e . H o w e v e r , t h e A u s t r a l i a n I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n i s
. m u c h y o u n g e r t h a n t h e g e n e r a l p o p u l a t i o n , w i t h a m e d i a n a g e i n 1 9 9 6 o f 2 0
y e a r s , c o m p a r e d t o 3 4 y e a r s f o r t h e t o t a l A u s t r a l i a n p o p u l a t i o n .
1 3 2
C r u d e
E S R D f i g u r e s , t h e r e f o r e , u n d e r s t a t e t h e d i f f e r e n c e b e t w e e n t h e I n d i g e n o u s
a n d n o n - I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n s . A f t e r a d j u s t i n g f o r a g e a n d s e x , t h e E S R D
i n c i d e n c e r a t e i n 1 9 9 7 w a s a l m o s t n i n e t i m e s h i g h e r f o r I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s t h a n f o r n o n - I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
1 o
T h e b u r d e n o f E S R D i s g r e a t e r e v e r y w h e r e f o r I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s b u t
t h e r e a r e s t r i k i n g g e o g r a p h i c a l d i f f e r e n c e s i n t h e i n c i d e n c e o f E S R D w i t h i n t h e
I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n ( F i g u r e 3 . 1 ) . A l a r g e g r a d i e n t e x i s t s f r o m u r b a n t o
r e m o t e r e g i o n s .
1 3 5
I n r e m o t e c o m m u n i t i e s , i n c l u d i n g p l a c e s l i k e K i n t o r e a n d
K i w i r r k u r a , t h e s t a n d a r d i z e d E S R D i n c i d e n c e i s f r o m 2 0 t o m o r e t h a n 3 0 t i m e s
t h e n a t i o n a l i n c i d e n c e ( F i g u r e 3 . 1 ) . C a n w e e x p l a i n t h e l i n k b e t w e e n
d i s a d v a n t a g e a n d g e o g r a p h i c a l l o c a t i o n o n t h e o n e h a n d , a n d t h e i n i t i a t i o n o f
r e n a l d i s e a s e a n d i t s p r o g r e s s i o n t o E S R D o n t h e o t h e r ?
S e v e r a l e x p l a n a t i o n s h a v e b e e n o f f e r e d f o r t h e e x c e s s b u r d e n o f r e n a l
d i s e a s e i n I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n s a n d i n o t h e r m i n o r i t i e s , f o r e x a m p l e , A f r i c a n
A m e r i c a n s . T h e s e e x p l a n a t i o n s c a n b e c a t e g o r i s e d a s :
1 1 7
1 ) t h e p r i m a r y r e n a l d i s e a s e e x p l a n a t i o n : p o p u l a t i o n d i f f e r e n c e s r e s u l t f r o m a
h i g h e r i n c i d e n c e , a n d g r e a t e r s e v e r i t y , o f p r i m a r y d i s e a s e s w h i c h c a u s e
E S R D ;
2 ) t h e g e n e t i c e x p l a n a t i o n : g e n e t i c d i f f e r e n c e s d e t e r m i n e p a t t e r n s o f E S R D ;
3 ) t h e e a r l y d e v e l o p m e n t e x p l a n a t i o n : a n a d v e r s e i n t r a - u t e r i n e e n v i r o n m e n t
a f f e c t s k i d n e y d e v e l o p m e n t l e a d i n g t o a v u l n e r a b i l i t y t o E S R D a n d ;
4 ) t h e s o c i o - e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e e x p l a n a t i o n : g r e a t e r s o c i o - e c o n o m i c
d i s a d v a n t a g e i n m i n o r i t y a n d I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n s r e s u l t s i n a h i g h e r
i n c i d e n c e o f E S R D .
A s w e w i l l d e m o n s t r a t e , e a c h o f t h e s e c a t e g o r i e s o f e x p l a n a t i o n s h a v e
s t r e n g t h s a n d w e a k n e s s e s a n d t h e y a r e n o t m u t u a l l y e x c l u s i v e . W e p r o p o s e a
n e w m o d e l w h i c h i n t e g r a t e s t h e e x i s t i n g e v i d e n c e . W e t h e n u s e t h e m o d e l t o
i l l u m i n a t e t h e p a t h w a y s b e t w e e n d i s a d v a n t a g e a n d t h e h u m a n b i o l o g i c a l
. p r o c e s s e s w h i c h c u l m i n a t e i n E S R D , a n d t o p r o p o s e p r e v e n t i o n s t r a t e g i e s
a c r o s s t h e l i f e - c o u r s e o f I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s t o r e d u c e t h e i r r i s k o f E S R D .
1 1 8
9 . 3 : T h e p r i m a r y r e n a l d i s e a s e e x p l a n a t i o n
N e p h r o l o g i s t s c o n c e i v e o f t h e c a u s e s o f E S R D i n t e r m s o f p r i m a r y r e n a l
d i s e a s e s w h i c h c a u s e k i d n e y t i s s u e d a m a g e , r e s u l t i n g e v e n t u a l l y i n E S R D . I n
t h e A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y ( A N Z D A T A ) ,
w h i c h c o v e r s a l l A u s t r a l i a n r e n a l u n i t s , c a s e s a r e a s s i g n e d t o o n e o f 6 9
p r i m a r y r e n a l d i s e a s e s .
1 3 1
E x a m p l e s i n c l u d e m e m b r a n o u s g l o m e r u l o n e p h r i t i s ,
a n a l g e s i c n e p h r o p a t h y , r e n a l v a s c u l a r d i s e a s e d u e t o h y p e r t e n s i o n , p o l y c y s t i c
k i d n e y d i s e a s e a n d t y p e 2 d i a b e t e s . T h e d i a g n o s t i c c r i t e r i a a r e n o t m u t u a l l y
e x c l u s i v e a n d t h e b o u n d a r i e s b e t w e e n t h e v a r i o u s d i s e a s e e n t i t i e s a r e n o t
c l e a r l y d e f i n e d .
1 3 6
H o w e v e r , i n o r d e r t o f a c i l i t a t e d i s c u s s i o n o f t h e d i s t r i b u t i o n
o f c a u s e s o f E S R D , t h e 6 9 p r i m a r y r e n a l d i s e a s e s m a y b e c l a s s i f i e d a c c o r d i n g
t o e i g h t m a j o r d i a g n o s t i c c a t e g o r i e s ( s e e T a b l e 9 . 1 ) . 1 3 1
A m o n g n e w E S R D c a s e s i n A u s t r a l i a d u r i n g 1 9 9 3 t o 1 9 9 8 , t h e r e w e r e
d i f f e r e n t p a t t e r n s o f p r i m a r y r e n a l d i s e a s e , a c c o r d i n g t o w h e t h e r o r n o t t h e
p a t i e n t w a s I n d i g e n o u s ( T a b l e 9 . 1 ) . A l m o s t h a l f o f E S R D c a s e s i n I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s w e r e a t t r i b u t e d t o d i a b e t e s , c o m p a r e d t o a p p r o x i m a t e l y o n e i n s i x
n o n - I n d i g e n o u s c a s e s . G l o m e r u l o n e p h r i t i s w a s a t t r i b u t e d a s t h e c a u s e o f
m o r e t h a n o n e i n f o u r I n d i g e n o u s p a t i e n t s a n d a p p r o x i m a t e l y o n e i n t h r e e
n o n - I n d i g e n o u s p a t i e n t s . I n d i g e n o u s p a t i e n t s w e r e s i g n i f i c a n t l y m o r e l i k e l y t o
h a v e a n u n c e r t a i n d i a g n o s i s r e c o r d e d . O t h e r d i s e a s e c a t e g o r i e s w e r e l e s s
c o m m o n a m o n g t h e I n d i g e n o u s t h a n t h e n o n - I n d i g e n o u s ( T a b l e 9 . 1 ) .
T h e v a l i d i t y o f t h e a t t r i b u t i o n o f E S R D t o p r i m a r y c a u s e s h a s b e e n
q u e s t i o n e d .
1 3 6
D i s p a r i t i e s i n c l a s s i f i c a t i o n o f p r i m a r y r e n a l d i s e a s e s h i n d e r
c r o s s - n a t i o n a l c o m p a r i s o n s o f t h e f r e q u e n c y o f p r i m a r y r e n a l d i s e a s e s l e a d i n g
t o E S R D .
2 6
B e c a u s e h i s t o p a t h o l o g i c a l e x a m i n a t i o n o f r e n a l t i s s u e o b t a i n e d a t
p e r c u t a n e o u s b i o p s y h a s b e e n c o n s i d e r e d t h e d i a g n o s t i c g o l d s t a n d a r d , i t
c o u l d b e a r g u e d t h a t i n c r e a s e d u s e o f r e n a l b i o p s y m i g h t i m p r o v e t h e
a c c u r a c y o f d i a g n o s i s o f t h e c a u s e s o f E S R D . H o w e v e r , t h e r e i s e v i d e n c e t h a t
e v e n t h e i n t e r p r e t a t i o n o f h i s t o l o g i c a l f i n d i n g s i s a f f e c t e d b y t h e n e p h r o l o g i s t ' s
k n , o w l e d g e o f t h e p a t i e n t ' s ' r a c e ' . 1 3 6
1 1 9
F o r e x a m p l e , n e p h r o l o g i s t s i n a U S s t u d y w e r e s e n t w r i t t e n c a s e h i s t o r i e s
b a s e d o n t h e p r e s e n t a t i o n o f s e v e n E S R D p a t i e n t s . T h e p a t i e n t ' s r a c e w a s
r a n d o m l y a l l o c a t e d t o b e ' b l a c k ' o r ' w h i t e ' . W h e n t h e r a c e o f t h e p a t i e n t w a s
s p e c i f i e d a s ' b l a c k ' r a t h e r t h a n ' w h i t e ' , t h e s a m e c a s e h i s t o r y o f r e n a l f a i l u r e
w a s a l m o s t t w i c e a s l i k e l y t o b e d i a g n o s e d a s E S R D d u e t o h y p e r t e n s i o n . ' 3 7
S i m i l a r l y , I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n E S R D p a t i e n t s , w h o a r e m o r e l i k e l y t h a n n o n -
I n d i g e n o u s p a t i e n t s t o h a v e d i a b e t e s a t t h e t i m e o f c o m m e n c e m e n t o f
t r e a t m e n t ( 6 6 % v 2 4 % , p < 0 . 0 0 1 ) , m a y b e m o r e l i k e l y t o h a v e t h e i r E S R D
a t t r i b u t e d t o d i a b e t e s , w h e t h e r i t i s t h e f u n d a m e n t a l c a u s e o f r e n a l d a m a g e o r
m e r e l y a c o i n c i d e n t a l i l l n e s s .
S i n c e 1 9 9 8 , A N Z D A T A h a s c o l l e c t e d d a t a r e c o r d i n g w h e t h e r o r n o t n e w
E S R D p a t i e n t s h a v e a d i a g n o s t i c r e n a l b i o p s y . D u r i n g 1 9 9 8 t o 2 0 0 0 , 3 7 % o f
5 , 1 1 5 n e w E S R D p a t i e n t s h a d a d i a g n o s i s b a s e d o n r e n a l b i o p s y ( A N Z D A T A .
s p e c i a l d a t a r e q u e s t , 2 0 0 2 ) . F e w e r I n d i g e n o u s t h a n n o n - I n d i g e n o u s p a t i e n t s
u n d e r w e n t b i o p s y ( 2 7 % v 3 8 % , p < 0 . 0 0 1 ) . T h i s c a n b e e x p l a i n e d , a t l e a s t i n
p a r t , b y a g r e a t e r p r o p o r t i o n o f I n d i g e n o u s E S R D p a t i e n t s p r e s e n t i n g l a t e i n
t h e c o u r s e o f t h e i r d i s e a s e a n d b y t h e i r m u c h g r e a t e r p r e v a l e n c e o f d i a b e t e s .
A s t u d y o f t h e c o n s e q u e n c e s o f l a t e r e f e r r a l f o r c a r e b y a n e p h r o l o g i s t s h o w e d
t h a t 3 9 % o f I n d i g e n o u s E S R D p a t i e n t s n e e d e d t o c o m m e n c e d i a l y s i s w i t h i n
t h r e e m o n t h s o f r e f e r r a l t o a n e p h r o l o g i s t ( L e . t h e y w e r e r e f e r r e d l a t e )
c o m p a r e d t o 2 6 % o f n o n - I n d i g e n o u s E S R D p a t i e n t s . ' 3 8 F o r p a t i e n t s n e a r t o
n e e d i n g d i a l y s i s , n o t o n l y i s t h e r i s k o f s i g n i f i c a n t c o m p l i c a t i o n s w i t h r e n a l
b i o p s y m u c h g r e a t e r , ' 3 9 b u t b i o p s y s p e c i m e n s a r e o f t e n u n i n f o r m a t i v e ,
s h o w i n g o n l y n o n - s p e c i f i c e v i d e n c e o f s c a r r i n g a n d a t r o p h y . ' 3 6 P a t i e n t s w i t h
t h e i r E S R D a t t r i b u t e d t o d i a b e t e s w e r e l e s s l i k e l y t o h a v e u n d e r g o n e b i o p s y
( A N Z D A T A , s p e c i a l d a t a r e q u e s t , 2 0 0 2 ) . A m o n g t h e 4 5 % o f I n d i g e n o u s c a s e s
a t t r i b u t e d t o d i a b e t e s , o n l y 1 7 % h a d a c o n f i r m a t o r y b i o p s y , a n d a m o n g t h e
2 0 % o f n o n - I n d i g e n o u s c a s e s a t t r i b u t e d t o d i a b e t e s , o n l y 1 9 % h a d a
c o n f i r m a t o r y b i o p s y . A l t h o u g h i n t u i t i v e l y a p p e a l i n g , t h e p r i m a r y r e n a l d i s e a s e
e x p l a n a t i o n a d d s l i t t l e t o o u r u n d e r s t a n d i n g o f w h y I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s
1 2 0
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9 . 4 : T h e g e n e t i c e x p l a n a t i o n
M a n y r e s e a r c h e r s p r o p o s e t h a t b o t h t h e i n i t i a t i o n o f r e n a l d i s e a s e a n d i t s
p r o g r e s s i o n t o E S R D a r e g e n e t i c a l l y d e t e r m i n e d .
1 4 o
R e s e a r c h e x a m i n i n g t h e
h i g h E S R D i n c i d e n c e i n e t h n i c m i n o r i t i e s , i n c l u d i n g I n d i g e n o u s m i n o r i t i e s , h a s
f o c u s e d o n ' r a c i a l ' d i f f e r e n c e s i n p h y s i o l o g i c a l p r o c e s s e s a n d p a t h o l o g i c a l
r e s p o n s e s .
1 4 1
T h e s e r e s p o n s e s h a v e b e e n a t t r i b u t e d t o g e n e t i c
f a c t o r s .
2 o
, 1 4 0 . 1 4 1
T h e r e i s s u b s t a n t i a l e v i d e n c e t h a t E S R D c l u s t e r s i n f a m i l i e s . 1 4 2 - 1 4 4 T h i s
f a m i l i a l a g g r e g a t i o n o c c u r s i n e x c e s s o f t h a t p r e d i c t e d b y t h e c l u s t e r i n g o f r i s k
f a c t o r s , i n c l u d i n g t h e p r e s e n c e a n d s e v e r i t y o f d i a b e t e s a n d h y p e r t e n s i o n .
1 4 5
F a m i l i a l c l u s t e r i n g o f d i a b e t i c a n d n o n - d i a b e t i c r e n a l d i s e a s e h a s b e e n
r e p o r t e d a m o n g P i m a 1 4 6 a n d Z u n i I n d i a n s .
1 4 7
F a m i l i a l c l u s t e r i n g o f p r o t e i n u r i a ,
a m a r k e r o f r e n a l d i s e a s e , h a s a l s o b e e n d e m o n s t r a t e d i n a n u m b e r o f
. I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n c o m m u n i t i e s .
1 4 8
, 1 4 9 H o w e v e r , f a m i l i a l c l u s t e r i n g m i g h t
r e f l e c t s h a r e d e x p o s u r e t o a d v e r s e s o c i o - e c o n o m i c o r e n v i r o n m e n t a l f a c t o r s ,
r a t h e r t h a n a g e n e t i c p r e d i s p o s i t i o n .
A m o n g I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n s , h i g h E S R D r a t e s h a v e b e e n r e l a t e d t o t h e
g r o w i n g e p i d e m i c o f t y p e 2 d i a b e t e s .
1 3 4
, 1 5 0 T h e ' t h r i f t y g e n o t y p e ' h y p o t h e s i s
h a s b e e n a d v a n c e d a s a p o s s i b l e e x p l a n a t i o n f o r t h e e p i d e m i c o f t y p e 2
d i a b e t e s i n I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n s a s t h e y m a k e t h e r a p i d t r a n s i t i o n f r o m
t r a d i t i o n a l l i f e s t y l e s t o w e s t e r n d i e t s a n d l i f e s t y l e s .
1 5 1
N e e l p o s t u l a t e d t h a t t h e
' f e a s t a n d f a m i n e ' c o n d i t i o n s w h i c h p r e v a i l e d t h r o u g h o u t m o s t o f h u m a n
h i s t o r y m i g h t h a v e s e l e c t e d f o r a ' t h r i f t y ' m e t a b o l i s m , f a c i l i t a t i n g e f f i c i e n t f a t
s t o r a g e i n t i m e s o f f o o d a b u n d a n c e a n d p r o v i d i n g a n e n e r g y b u f f e r i n t i m e s o f
s c a r c i t y . 1 5 1 U s i n g t h i s h y p o t h e s i s , t h e s t e e p g r a d i e n t i n i n c i d e n c e o f E S R D
f r o m u r b a n t o r e m o t e r e g i o n s a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s 1 3 5 c o u l d b e
e x p l a i n e d b y ' g e n e t i c a d m i x t u r e ' : u r b a n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s m i g h t b e
p r o t e c t e d t o s o m e d e g r e e f r o m t y p e 2 d i a b e t e s , a n d t h e r e f o r e f r o m E S R D ,
t h r o u g h s e v e r a l g e n e r a t i o n s o f n o n - I n d i g e n o u s a d m i x t u r e . 1 5 2
1 2 2
T h e ' t h r i f t y g e n o t y p e ' h y p o t h e s i s h a s s u b s e q u e n t l y b e e n q u e s t i o n e d , n o t l e a s t
b y i t s o r i g i n a l p r o p o n e n t . N e e l r e c e n t l y s u g g e s t e d t h a t h i s o r i g i n a l h y p o t h e s i s
h a d p r e s e n t e d a n o v e r l y s i m p l i s t i c v i e w o f t h e p h y s i o l o g i c a l a d j u s t m e n t s
i n v o l v e d i n t h e t r a n s i t i o n f r o m a h u n t e r - g a t h e r e r l i f e s t y l e t o a w e s t e r n
I i f e s t y l e .
1 5 3
H e r e v i e w e d e v i d e n c e r e l a t i n g t o t h e h i g h i n c i d e n c e o f t y p e 2
d i a b e t e s a m o n g A m e r i c a n I n d i a n s a n d c o n c l u d e d t h a t i t m u s t p r e d o m i n a n t l y
r e f l e c t e n v i r o n m e n t a l c h a n g e s r a t h e r t h a n a ' r a c i a l ' o r g e n e t i c
p r e d i s p o s i t i o n .
1 5 3
S i m i l a r l y , t h e r a p i d i t y o f t h e i n c r e a s e i n E S R D i n c i d e n c e
a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s o v e r t h e l a s t 2 5 y e a r s
1
1 i s n o t c o m p a t i b l e w i t h a
g e n e t i c e x p l a n a t i o n .
N e v e r t h e l e s s , a s w i t h o t h e r c h r o n i c d i s e a s e s , g e n e s a r e n o t i r r e l e v a n t , a n d
d i f f e r e n c e s i n s u s c e p t i b i l i t y , p o s s i b l y a t t r i b u t a b l e t o g e n e t i c d i f f e r e n c e s , a r e o f
i n t e r e s t . G e n e t i c s t u d i e s h a v e r e p o r t e d p o s s i b l e l o c a t i o n s o f ' r e n a l f a i l u r e
s u s c e p t i b i l i t y g e n e s ' i n I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n s .
1 5 o
T w o s t r a t e g i e s h a v e b e e n
w i d e l y u s e d i n s e a r c h e s f o r g e n e t i c l i n k a g e . 1 4 3 T h e f i r s t , a ' c a n d i d a t e g e n e '
a p p r o a c h , a n a l y s e s t h e r e l a t i o n s h i p b e t w e e n t h e d i s e a s e o f i n t e r e s t a n d t h e
p r e s e n c e o f a p o l y m o r p h i c D N A m a r k e r w i t h i n o r n e a r a p o s s i b l e c a u s a t i v e
g e n e . O n e l i m i t a t i o n w i t h t h i s a p p r o a c h i s t h a t i t i s c o n s t r a i n e d t o t e s t i n g f o r
k n o w n g e n e s .
I n n e p h r o l o g y , t h i s l i n e o f r e s e a r c h h a s f o c u s e d p r e d o m i n a n t l y o n g e n e s
c o d i n g f o r t h e r e n i n - a n g i o t e n s i n s y s t e m , w h i c h p l a y s a c e n t r a l r o l e i n b l o o d
p r e s s u r e r e g u l a t i o n .
1 5 o
I t h a s b e e n p o s t u l a t e d t h a t , i n C a u c a s i a n s , t h e D D
g e n o t y p e o f t h e A C E g e n e i s a n i n d e p e n d e n t r i s k f a c t o r f o r r e n a l d i s e a s e , 1 5 4
a s s o c i a t e d w i t h a n i n c r e a s e d r a t e o f p r o g r e s s i o n o f k i d n e y d a m a g e i n
d i a b e t e s 1 5 5 , 1 5 6 a n d I g A g l o m e r u l o n e p h r i t i s .
1 5 7
H o w e v e r , o t h e r s h a v e f a i l e d t o
r e p l i c a t e t h e s e a s s o c i a t i o n s . 1 5 8 . 1 5 9 T h e D D g e n o t y p e o f t h e A C E g e n e o c c u r s
i n f r e q u e n t l y i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s , 1 6 0 i n w h o m n o s i g n i f i c a n t i n f l u e n c e o n
r e n a l d i s e a s e h a s b e e n d e m o n s t r a t e d . A r e c e n t s t u d y i n a r e m o t e I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n c o m m u n i t y h a s , h o w e v e r , f o u n d a n a s s o c i a t i o n b e t w e e n a c o m m o n
p o l y m o r p h i s m o f t h e p 5 3 g e n e a n d p r o t e i n u r i a .
1 6 1
1 2 3
The second approach to genetic linkage studies, involving a genome-wide
search, has the potential to locate previously unknown genes which might
contribute to disease. In this strategy, hundreds of highly polymorphic micro-
satellite markers, which provide complete coverage of the human genome, are
tested for co-inheritance with the disease.
143 For diseases demonstrating late
age-at-onset, such as ESRD, affected sibling pairs are commonly used to
evaluate evidence of genetic Iinkage.1
43 This is because few ESRD patients
will have living parents, and the children of the affected individuals might be
too young to demonstrate even early markers of renal disease.
Imperatore et al. undertook a genome-wide scan for loci linked to diabetic
nephropathy among 98 diabetic Pima Indian sib_pairs.
162 They found four
chromosomal areas with possible linkage to diabetic nephropathy. The
strongest evidence for linkage was on chromosome 7. The peak LOD score
.(an indicator of the strength of linkage between the genetic locus and disease
phenotype under investigation) for the area on chromosome 7 did not reach
the threshold for statistical significance in a genome-wide scan.
162 The
evidence for linkage for three other regions on chromosomes 3, 9 and 20 was
suggestive, but again not statistically significant.
162 Among Indigenous
Australians, a genome-wide scan for susceptibility to type 2 diabetes reported
linkage to an area on chromosome 2,163 but this methodology has not been
used to examine renal disease susceptibility in Indigenous Australians.
Explanatory models for disease which give primacy to genetic determinants
focus almost exclusively on individual biological and behavioural correlates of
iIIness.164 However, in disorders of multifactorial origin, including ESRD,
where environmental and socioeconomic factors influence health status,
gene/gene and gene/environment interactions are complex.
165 Much of the
genetic research has been based on 'racial difference', a concept which lacks
a firm scientific foundation. 166 The American Association of Physical
Anthropology has concluded, "pure races in the sense of genetically
homogeneous populations do not exist in the human species today".167 By
contrast with the considerable biological variation within human populations,
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t h e b i o l o g i c a l d i f f e r e n c e s b e t w e e n p o p u l a t i o n g r o u p s a r e s m a l l . T h e s e
d i f f e r e n c e s r e f l e c t b o t h i n h e r i t a n c e a n d t h e i n f l u e n c e o f t h e n a t u r a l a n d s o c i a l
e n v i r o n m e n t , w i t h m o s t d i f f e r e n c e s b e i n g a t t r i b u t e d t o t h e i r i n t e r a c t i o n .
1 6 6
G e n e t i c a p p r o a c h e s t o u n d e r s t a n d i n g I n d i g e n o u s E S R D t e n d t o i g n o r e a l a r g e
a n d g r o w i n g b o d y o f l i t e r a t u r e e m p h a s i z i n g t h e p r i m a c y o f s o c i a l , c u l t u r a l a n d
e n v i r o n m e n t a l f a c t o r s i n d e t e r m i n i n g p a t t e r n s o f d i s e a s e i n p a r t i c u l a r
p o p u l a t i o n s .
1 6 4
1 2 5
9 . 5 : T h e e a r l y d e v e l o p m e n t e x p l a n a t i o n
E a r l y d e v e l o p m e n t p r o v i d e s a g o o d e x a m p l e o f t h e n e x u s b e t w e e n g e n e s a n d
t h e e n v i r o n m e n t , a n d o f t h e d i f f i c u l t y i n s e p a r a t i n g t h e m . T h e r e h a s b e e n
m u c h i n t e r e s t r e c e n t l y i n t h e r e l a t i o n s h i p b e t w e e n f o e t a l a n d / o r i n f a n t g r o w t h
a n d n u t r i t i o n a n d a d u l t c h r o n i c d i s e a s e . 1 6 8 . 1 7 o F o e t a l m a l n u t r i t i o n , m a r k e d b y
l o w b i r t h w e i g h t ( L B W ) , h a s b e e n l i n k e d w i t h a p r e d i s p o s i t i o n t o h y p e r t e n s i o n ,
t y p e 2 d i a b e t e s , d y s l i p i d a e m i a a n d c a r d i o v a s c u l a r d i s e a s e .
1 7 1
•
1 7 3
I n t r a u t e r i n e
m a l n u t r i t i o n h a s a l s o b e e n l i n k e d w i t h t h e p r o g r e s s i o n o f r e n a l i n j u r y 1 7 4 a n d a
p r e d i s p o s i t i o n t o E S R D a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
2 1
T h e u t e r i n e
e n v i r o n m e n t i s p o t e n t i a l l y r e l e v a n t t o E S R D b e c a u s e o f t h e d e v e l o p m e n t o f
t h e k i d n e y s d u r i n g i n t r a u t e r i n e l i f e .
N e p h r o n s , t h e f u n c t i o n a l u n i t s o f t h e k i d n e y , b e g i n t o f o r m a r o u n d w e e k 8 o f
g e s t a t i o n , 1 7 5 b u t t h e m a j o r i t y f o r m i n t h e t h i r d t r i m e s t e r .
1 7 6
N o n e d e v e l o p a f t e r
b i r t h . 1 7 5 , 1 7 7 T h e n u m b e r i n a w h o l e k i d n e y c a n b e r e l i a b l y e s t i m a t e d u s i n g
d i r e c t s t e r e o l o g i c a l c o u n t i n g .
1 7 8
E v i d e n c e f r o m a u t o p s y s t u d i e s s u g g e s t s a
w i d e r a n g e i n t h e n u m b e r o f n e p h r o n s i n t h e " n o r m a l " k i d n e y . 1 7 9 N e p h r o n s a r e
l o s t b o t h w i t h a g e i n g 1 7 9 - 1 8 1 a n d d u e t o a v a r i e t y o f n e p h r o p a t h i c i n s u l t s .
D a m a g e t o t h e g l o m e r u l u s , t h e f i l t r a t i o n s e g m e n t o f t h e n e p h r o n , i s m a r k e d b y
p r o t e i n l e a k a g e i n t o t h e u r i n e , m a k i n g t h e a p p e a r a n c e o f u r i n a r y p r o t e i n o r
a l b u m i n a m a r k e r o f e a r l y r e n a l d i s e a s e .
A l t h o u g h t h e n u m b e r o f n e p h r o n s i s f i x e d a t b i r t h , g l o m e r u l a r s i z e c a n
i n c r e a s e i n r e s p o n s e t o a d e f i c i t i n n u m b e r s , 1 7 5 w i t h a r e s u l t i n g r e s t o r a t i o n o f
t o t a l f i l t r a t i o n s u r f a c e a n d e x c r e t o r y h o m e o s t a s i s . H o w e v e r , t h i s a d a p t a t i o n
m i g h t c o m e a t a h i g h p r i c e . T h e e x c e s s i v e g l o m e r u l a r e n l a r g e m e n t m i g h t
a c c e l e r a t e t h e l o s s o f n e p h r o n s t h r o u g h g l o m e r u l a r h y p e r t e n s i o n a n d
h y p e r f i l t r a t i o n i n j u r y . 1 8 2 I n c r e a s e d g l o m e r u l a r c a p i l l a r y p r e s s u r e h a s b e e n
p o s t u l a t e d a s a k e y m e d i a t o r o f p r o g r e s s i v e s c a r r i n g ( s c l e r o s i s ) . 1 8 3 T h i s
s c a r r i n g i n d u c e s a s e l f - p e r p e t u a t i n g c y c l e o f n e p h r o n l o s s l e a d i n g t o f u r t h e r
e n l a r g e m e n t , i n c r e a s e d f l o w a n d p r e s s u r e i n t h e r e m a i n i n g g l o m e r u l i , l e a d i n g
t o ! u r t h e r s c l e r o s i s a n d n e p h r o n l o s s . T h i s p r o c e s s m i g h t c u l m i n a t e i n E S R D
1 2 6
with insufficient nephrons to sustain life. It seems plausible that people born
with fewer nephrons might be predisposed to develop hypertension,
progressive renal insufficiency and ESRD.
174
,184 They might, in effect, have
less renal reserve to lose.
Intrauterine175,177 and/or genetic influences185,186 might determine nephron
number. Intrauterine growth retardation (IUGR), usually defined as being
within the lightest 10% of birth weights in a standard population in each
gestational age stratum, is not a specific disease entity perse, but rather a
manifestation of various foetal and maternal disorders.
187 Among Indigenous
Australians, maternal malnutrition, smoking and teenage pregnancy have
been established as important causes of IUGR.
188 In a 1987 to 1991 study in a
large hospital, 114 (22.7%) of 502 Indigenous babies were recorded as having
IUGR.189 In 1994-1996, low birth weight (also a marker of foetal malnutrition)
occurred in 12.4% of Indigenous births compared with 6.2% of non-Indigenous
births. 32
Merlet-Benichou and colleagues, using rat models of kidney development,
have suggested that the foetal environment plays a determining role in kidney
development.19o Research has suggested that maternal malnutrition,191
maternal hyperglycemia,192 drug exposure
193 and vitamin A deficiency194
impair kidney development and result in reduced nephron number in the
offspring. In animal models, IUGR produced by partial uterine artery Iigation
leads to a permanent nephron deficit.
195 However, the relevance of such
animal models to human renal development has been questioned.
196
A small number of histological studies in humans have explored the
association between nephron number and IUGR or birth weight. A
retrospective study of 35 neonatal deaths197 showed a strong correlation
between glomerular number and birth weight (r=0.87, p<0.0001). IUGR was
associated with a significant reduction in nephron number in a prospective
study of 32 stillbirths and infant deaths.
177 In a stUdy of 24 full-term infants who
died in-utero or within 6 months of birth, nephron number was reduced by 30%
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in those with IUGR.198 A current autopsy study is examining the relationship
between nephron number, size and birth weight in Australian Aborigines,
African Americans and Caucasians.19
9 A preliminary report indicates that
children and adults with low birth weight (LBW) have, on average, 37% fewer
nephrons than those with higher birth weights.
2oo
There is also evidence of a relationship between birth weight and clinical or
pathological evidence of progressive renal disease. IUGR or low birth weight
has been associated with macroalbuminuria (albumin excretion more than
300mg per 24 hours) in type 1 diabetes,201 with macroalbuminuria in Pima
Indians with type 2 diabetes,202 and with progression of disease in children
with IgA nephropathy.203 A retrospective study of adults born at the local
maternity hospital in Preston, England, suggested an association between
LBW and microalbuminuria (albumin excretion between 30 and 300 mg per 24
hours).204 As only eleven of the 236 subjects (5%) had microalbuminuria, the
study lacked the power to detect a significant difference in birth weight
between the groups.
By contrast, high rates of albuminuria have been found in rural and remote
Indigenous communities in Australia.149.205.206 In one prospective cohort study,
the level of albuminuria at screening predicted risk of death and progression to
ESRD.207 Birth weights were available from clinic records for the majority of
the adults screened. After adjustment for age, gender, BMI and blood
pressure, the odds ratio for macroalbuminuria in low birth weight persons,
compared to those with higher birth weights, was 2.82 (95% Cl 1.26 to 6.31).21
There is evidence, therefore, among Indigenous Australians that birth weight
is linked to albuminuria, which predicts progression to ESRD.
Published biopsy series from Indigenous Australians with overt renal disease
show a wide range of morphological diagnoses.
208 Pathological changes in the
glomerulus can usually be characterized by one or more of the following basic
tissue reactions:209 hypercellularity, basement membrane thickening,
hyalinization and sclerosis. However glomerulomegaly, or glomerular
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e n l a r g e m e n t i n t h e a b s e n c e o f h y p e r c e l l u l a r i t y , i s a s t r i k i n g f i n d i n g i n k i d n e y
b i o p s i e s f r o m I n d i g e n o u s , b u t n o t f r o m n o n - I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
2 0 8
, 2 1 0 . 2 1 1
G l o m e r u l o m e g a l y h a s a l s o b e e n d e m o n s t r a t e d i n A f r i c a n A m e r i c a n s .
2 1 2
, 2 1 3 A
c u r r e n t a u t o p s y s t u d y , w h i c h i n c l u d e s I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n , A f r i c a n
A m e r i c a n a n d C a u c a s i a n s U b j e c t s , h a s d e m o n s t r a t e d a s i g n i f i c a n t i n v e r s e
r e l a t i o n s h i p b e t w e e n g l o m e r u l a r n u m b e r a n d g l o m e r u l a r s i z e .
1 9 9
, 2 1 4 T h e s e
f i n d i n g s a r e c o n s i s t e n t w i t h t h e h y p o t h e s i s t h a t r e d u c e d n e p h r o n n u m b e r a t
b i r t h m i g h t c o n f e r a n i n c r e a s e d s u s c e p t i b i l i t y t o r e n a l d i s e a s e a n d t h a t
c o m p e n s a t o r y e n l a r g e m e n t o f r e m a i n i n g g l o m e r u l i m i g h t l e a d t o p r o g r e s s i v e
d a m a g e t h r o u g h g l o m e r u l a r h y p e r f i l t r a t i o n a n d s c a r r i n g .
T h i s s u b s t a n t i a l b o d y o f r e s e a r c h s u g g e s t s t h a t n e p h r o n e n d o w m e n t a t b i r t h ,
c r u c i a l l y i n f l u e n c e d b y t h e i n t r a u t e r i n e e n v i r o n m e n t , m i g h t b e c a u s a l l y r e l a t e d
t o t h e d e v e l o p m e n t o f E S R D i n a d u l t l i f e . H o w e v e r , f o e t a l g r o w t h m i g h t n o t b e
l i n k e d c a u s a l l y t o c h r o n i c d i s e a s e . T h e r e m i g h t b e s h a r e d g e n e t i c
m e c h a n i s m s f o r f o e t a l g r o w t h a n d l a t e r c h r o n i c d i s e a s e .
2 1 5
T h e v a l i d i t y o f t h e
s u g g e s t e d a s s o c i a t i o n b e t w e e n f o e t a l d e v e l o p m e n t a n d c h r o n i c d i s e a s e h a s
a l s o b e e n q u e s t i o n e d o n t h e b a s i s o f a p e r c e i v e d f a i l u r e t o d e f i n e , m e a s u r e
a n d a d e q u a t e l y c o n t r o l f o r c o n f o u n d i n g d u e t o s o c i o e c o n o m i c
d i s a d v a n t a g e .
2 1 6
1 2 9
9 . 6 : T h e s o c i o e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e e x p l a n a t i o n
T h e r e i s s t r o n g e v i d e n c e o f a r e l a t i o n s h i p b e t w e e n s o c i o e c o n o m i c p o s i t i o n
a n d o v e r a l l m o r b i d i t y a n d m o r t a l i t y . 1 7 T h e g r a d i e n t i n t h e o c c u r r e n c e o f
d i s e a s e p r o g r e s s i v e l y f a v o u r s t h o s e o f h i g h e r s o c i o e c o n o m i c s t a t u s .
1 8
T h i s
h a s b e e n c o n f i r m e d a m o n g s t A u s t r a l i a n s . 1 . 3 ·
1
9 I n g e n e r a l , r e s e a r c h i n t o
A u s t r a l i a n h e a l t h i n e q u a l i t i e s h a s i n a d e q u a t e l y c o n t r o l l e d f o r c o n f o u n d i n g b y
I n d i g e n o u s s t a t u s a n d h a s f a i l e d t o i n v e s t i g a t e h e a l t h g r a d i e n t s w i t h i n t h e
I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n .
I n c o n s i s t e n t r e s u l t s h a v e b e e n o b t a i n e d f r o m t h e f e w p r e v i o u s s t u d i e s o f t h e
a s s o c i a t i o n b e t w e e n s o c i o e c o n o m i c s t a t u s a n d t h e i n c i d e n c e o f E S R D .
3 6
- 4 0 A
s t u d y i n t h e G r a m p i a n r e g i o n o f S c o t l a n d
3 7
f o u n d n o a s s o c i a t i o n b e t w e e n
s o c i o e c o n o m i c s t a t u s a n d t h e i n c i d e n c e o f E S R D . I n N e w Y o r k , 3 8 a n
a s s o c i a t i o n w a s f o u n d i n W h i t e , b u t n o t i n A f r i c a n A m e r i c a n s . I n a n a t i o n w i d e
U S s t u d y , 3 9 a 6 0 % h i g h e r i n c i d e n c e o f E S R D w a s f o u n d i n t h e l o w e s t
c o m p a r e d t o h i g h e s t i n c o m e c a t e g o r i e s f o r b o t h W h i t e a n d A f r i c a n A m e r i c a n s .
I n a s t u d y o f E S R D i n c i d e n c e i n A u s t r a l i a n c a p i t a l c i t i e s , w e f o u n d a s i g n i f i c a n t
a s s o c i a t i o n b e t w e e n t h e i n c i d e n c e o f E S R D a n d a r e g i o n a l l e v e l i n d e x o f
d i s a d v a n t a g e , 3 6 w i t h u p t o t h r e e - f o l d v a r i a t i o n i n i n c i d e n c e . A n i n d i v i d u a l l e v e l ,
p o p u l a t i o n - b a s e d , c a s e - c o n t r o l s t u d y o f p a t i e n t s s t a r t i n g E S R D t r e a t m e n t i n
f o u r E a s t C o a s t s t a t e s i n t h e U S
4 0
f o u n d t h a t t h e a d j u s t e d r i s k f o r d e v e l o p m e n t
o f E S R D w a s 4 . 5 t i m e s h i g h e r i n t h e l o w e s t c o m p a r e d t o t h e h i g h e s t i n c o m e
c a t e g o r y , w i t h a s i m i l a r g r a d i e n t f o r W h i t e a n d A f r i c a n A m e r i c a n s .
O n l y o n e s t u d y o f s o c i a l d i s a d v a n t a g e a n d E S R D i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s
h a s b e e n r e p o r t e d t o d a t e .
1 3 5
I n t h i s e c o l o g i c a l s t u d y , s t r o n g a s s o c i a t i o n s
w e r e e v i d e n t b e t w e e n a g e - a n d s e x - s t a n d a r d i s e d , a r e a - l e v e l , E S R D i n c i d e n c e
( b a s e d o n A N Z D A T A R e g i s t r y i n f o r m a t i o n ) a n d a r e a - l e v e l marker~o f s o c i a l
d i s a d v a n t a g e ( T a b l e 3 . 1 ) . T h e c o r r e l a t i o n w i t h t h e o v e r a l l r a n k o f s o c i o -
e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e w a s p a r t i c u l a r l y s t r o n g ( T a b l e 3 . 1 a n d F i g u r e 3 . 2 ) .
A l t h o u g h i t h a s b e e n a r g u e d t h a t a r e a - l e v e l m e a s u r e s o f s o c i a l d i s a d v a n t a g e
a r e p o o r s u r r o g a t e s f o r i n d i v i d u a l - l e v e l c h a r a c t e r i s t i c s , 2 1 7 i t i s b e c o m i n g
1 3 0
i n c r e a s i n g l y a c c e p t e d t h a t c o m m u n i t y - l e v e l e x p o s u r e s t o f e a t u r e s o f t h e s o c i a l
a n d p h y s i c a l e n v i r o n m e n t i n w h i c h p e o p l e l i v e m i g h t d i r e c t l y a f f e c t h e a l t h
o u t c o m e s .
2 1 8
F o r e x a m p l e , i n m a n y d i s a d v a n t a g e d I n d i g e n o u s c o m m u n i t i e s
t h e r e i s p o o r a c c e s s t o p r e v e n t i v e h e a l t h s e r v i c e s a n d t o s t o r e s s e l l i n g h e a l t h y
f o o d s a t r e a s o n a b l e p r i c e s , a s w e l l a s a l a c k o f c o m m u n i t y i n f r a s t r u c t u r e f o r
b a s i c w a t e r , s e w e r a g e a n d h o u s i n g n e e d s .
2 1 9
1 3 1
9 . 7 : T o w a r d s a n i n t e g r a t e d m o d e l o f I n d i g e n o u s E S R D
H o w m i g h t d i s a d v a n t a g e l e a d t o E S R D ? W h a t p a t h w a y s o r m e c h a n i s m s l e a d
t o t h e b i o l o g i c a l e x p r e s s i o n o f I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s ' e x p e r i e n c e s o f
e c o n o m i c a n d s o c i a l d i s a d v a n t a g e , t h e r e b y p r o d u c i n g t h e s t e e p s o c i a l
g r a d i e n t i n t h e i n c i d e n c e o f E S R D ? H o w c a n w e i n t e g r a t e o u r u n d e r s t a n d i n g
o f t h e s u g g e s t e d p a t h o p h y s i o l o g i c a l p a t h w a y s t o E S R D w i t h w h a t w e k n o w
a b o u t t h e s o c i a l d e t e r m i n a n t s o f h e a l t h ?
C h r o n i c d i s e a s e e p i d e m i o l o g y h a s g e n e r a l l y c o n c e i v e d r i s k o f d i s e a s e a s
r e s i d i n g w i t h i n i n d i v i d u a l s a n d i n t h e i r p e r s o n a l behaviou~o a n d h a s t h e r e f o r e
f o c u s e d o n p r o x i m a t e , i n d i v i d u a l - l e v e l r i s k f a c t o r s .
2 2 1
T h e i n t e r a c t i o n s a m o n g
i n d i v i d u a l s a n d b e t w e e n i n d i v i d u a l s a n d t h e i r s o c i a l a n d p h y s i c a l e n v i r o n m e n t
a r e e i t h e r c o n s i d e r e d a s p o t e n t i a l c o n f o u n d e r s o r f a l l c o m p l e t e l y o u t s i d e t h e
s c o p e o f m o s t r e s e a r c h .
2 2 o
H o w e v e r , i n d i v i d u a l - l e v e l r i s k f a c t o r s d o n o t
c o m p l e t e l y e x p l a i n s o c i a l g r a d i e n t s i n h e a l t h . F o r e x a m p l e , i n t h e o r i g i n a l
W h i t e h a l l s t u d y , a p r o s p e c t i v e c o h o r t s t u d y o f 1 7 , 5 3 0 m a l e p u b l i c s e r v a n t s i n
L o n d o n , c o n v e n t i o n a l i n d i v i d u a l - l e v e l r i s k f a c t o r s f o r c o r o n a r y a r t e r y d i s e a s e -
b l o o d p r e s s u r e , s m o k i n g , c h o l e s t e r o l , B M I a n d l e v e l o f p h y s i c a l a c t i v i t y -
e x p l a i n e d o n l y o n e q u a r t e r o f t h e o b s e r v e d s o c i a l g r a d i e n t i n c o r o n a r y d i s e a s e
m o r t a l i t y . 2 2 2 I n r e c o g n i t i o n o f t h e s h o r t c o m i n g s o f t h e t r a d i t i o n a l a p p r o a c h ,
i n t e r e s t i n w h a t h a s c o m e t o b e k n o w n a s ' s o c i a l e p i d e m i o l o g y ' h a s g r o w n
m a r k e d l y i n r e c e n t y e a r s .
S o c i a l e p i d e m i o l o g y i s c o n c e r n e d w i t h t h e s o c i a l d i s t r i b u t i o n a n d s o c i a l
d e t e r m i n a n t s o f h e a l t h a n d i I I n e s s . 2
2 3
A c c o r d i n g t o K r i e g e r , 2 2 4 t h e t h r e e m a i n
t h e o r i e s i n v o k e d t o e x p l a i n s o c i a l i n e q u a l i t i e s i n h e a l t h a r e : 1 ) p s y c h o s o c i a l ; 2 )
t h e s o c i a l p r o d u c t i o n o f d i s e a s e o r t h e ' p o l i t i c a l e c o n o m y ' o f h e a l t h ; a n d 3 )
e c o s o c i a l t h e o r y a n d r e l a t e d m u l t i - l e v e l f r a m e w o r k s .
P s y c h o s o c i a l t h e o r i e s c o n c e n t r a t e o n e n d o g e n o u s b i o l o g i c a l r e s p o n s e s t o
h u m a n i n t e r a c t i o n s .
2 2 4
C h r o n i c a n x i e t y , i n s e c u r i t y , l o w s e l f - e s t e e m , s o c i a l
i s o l a t i o n a n d l a c k o f c o n t r o l o v e r w o r k a f f e c t m e n t a l a n d p h y s i c a l h e a l t h .
2 2 5
1 3 2
P s y c h o s o c i a l s t r e s s o r s m i g h t b e d i r e c t l y p a t h o g e n i c , 2 2 4 a f f e c t i n g a r a n g e o f
p h y s i o l o g i c a l p a t h w a y s , o r t h e y m i g h t a f f e c t h e a l t h i n d i r e c t l y t h r o u g h s t r e s s -
i n d u c e d b e h a v i o u r s s u c h a s s m o k i n g . T h e p h y s i o l o g i c a l s y s t e m s m e d i a t i n g
b i o l o g i c a l r e s p o n s e s i n c l u d e t h e a u t o n o m i c n e r v o u s s y s t e m , t h e
h y p o t h a l a m i c - p i t u i t a r y - a d r e n a l ( H P A ) a x i s , a n d t h e c a r d i o v a s c u l a r , m e t a b o l i c
a n d i m m u n e s y s t e m s .
2 2 6
A c u t e s t r e s s i n i t i a t e s a d a p t i v e , p h y s i o l o g i c a l
r e s p o n s e s i n v o l v i n g t h e a u t o n o m i c n e r v o u s s y s t e m a n d t h e H P A a x i s , t h e
' f i g h t o r f l i g h t ' r e s p o n s e , b u t c h r o n i c a n d l o r r e p e a t e d s t r e s s m i g h t l e a d t o
m a l a d a p t i v e , p a t h o l o g i c a l r e s p o n s e s .
2 2 6
T h e s o c i a l p r o d u c t i o n o f d i s e a s e t h e o r i e s p r o p o s e , b y c o n t r a s t , t h a t t h e
f u n d a m e n t a l c a u s e s o f s o c i a l i n e q u a l i t i e s i n h e a l t h a r e t h e a c t i o n s o f t h e
e c o n o m i c a n d p o l i t i c a l i n s t i t u t i o n s w h i c h c r e a t e a n d p e r p e t u a t e e c o n o m i c a n d
s o c i a l p r i v i l e g e a n d d i s a d v a n t a g e .
2 2 4
H e a l t h i n e q u a l i t i e s r e s u l t f r o m t h e
d i f f e r e n t i a l a c c u m u l a t i o n o f e x p o s u r e s a n d e x p e r i e n c e s w h i c h o r i g i n a t e i n
m a t e r i a l d i s a d v a n t a g e .
2 2 7
H e a l t h i n e q u a l i t i e s a r e r o o t e d i n t h e s o c i a l s t r u c t u r e ,
r a t h e r t h a n i n i n d i v i d u a l s ' b e h a v i o u r o r i n t h e i r i n a b i l i t y t o m a n a g e s t r e s s .
2 2 4
A n e c o s o c i a l t h e o r e t i c a l f r a m e w o r k i n t e g r a t e s b i o l o g i c a l a n d s o c i a l
e x p l a n a t i o n s f o r h e a l t h i n e q u a l i t i e s b y e x a m i n i n g h o w w e e m b o d y , o r
i n c o r p o r a t e b i o l o g i c a l l y , t h e m a t e r i a l a n d s o c i a l w o r l d i n w h i c h w e l i v e .
2 2 4
T h e
p a t h w a y s l i n k i n g d i s a d v a n t a g e a n d d i s e a s e a r e f o r m e d b o t h b y s o c i e t a l
a r r a n g e m e n t s o f p o w e r a n d p r o p e r t y , a n d b y t h e c o n s t r a i n t s a n d p o s s i b i l i t i e s
o f o u r b i o l o g y . 2 2 4 T h e r e i s a c u m u l a t i v e i n t e r p l a y b e t w e e n e x p o s u r e ,
s u s c e p t i b i l i t y a n d r e s i s t a n c e , w i t h e a c h f a c t o r a n d i t s c o n t r i b u t i o n
c o n c e p t u a l i s e d a t m u l t i p l e l e v e l s - i n d i v i d u a l , c o m m u n i t y , r e g i o n a l , n a t i o n a l a n d
g l o b a l .
2 2 4
C a n w e u s e a n e c o s o c i a l f r a m e w o r k t o u n d e r s t a n d t h e E S R D
b u r d e n i n I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n s ? W h a t e v i d e n c e w o u l d e n a b l e u s t o o u t l i n e
d i s c r e t e p a t h w a y s l i n k i n g d i s a d v a n t a g e a n d b i o l o g i c a l p r o c e s s e s , c u l m i n a t i n g
i n E S R D i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s ?
1 3 3
9 . 8 : M u l t i - l e v e l p a t h w a y s l i n k i n g e x p e r i e n c e s o f d i s a d v a n t a g e a n d t h e i r
b i o l o g i c a l e m b o d i m e n t i n E S R D i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s
I n F i g u r e 9 . 1 , w e p r o p o s e a n i n t e g r a t e d m o d e l o f E S R D i n I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s . T h i s m o d e l i s b a s e d o n t h e w o r k o f T u r r e l l a n d o t h e r s , 1 9 b u t h a s
b e e n c h a n g e d t o m a k e i t m o r e s p e c i f i c t o E S R D . W e w i l l o u t l i n e a n u m b e r o f
d i r e c t a n d i n d i r e c t p a t h w a y s l i n k i n g d i s a d v a n t a g e a n d k i d n e y d i s e a s e . I n t h e
f o l l o w i n g s e c t i o n , w e d i s c u s s t h e e v i d e n c e , l a r g e l y f r o m r e s e a r c h a m o n g s t
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s , t o s u p p o r t t h e s e p a t h w a y s .
1 ) D i r e c t l i n k a g e f r o m d i s a d v a n t a g e t o r e n a l d a m a g e
T h e r e i s s t r o n g e v i d e n c e l i n k i n g h o u s e c r o w d i n g , v i a e n d e m i c s t r e p t o c o c c a l
s k i n i n f e c t i o n , t o t h e i n c i d e n c e o f E S R D .
1 3 5
l i v i n g c o n d i t i o n s , n o t a b l y
o v e r c r o w d e d s l e e p i n g a r r a n g e m e n t s , h a v e b e e n a s s o c i a t e d w i t h t h e p r e s e n c e
o f s c a b i e s . 2 2 8 - 2 3 0 S c a b i e s a n d s t r e p t o c o c c a l s k i n s o r e s a r e t h e m o s t i m p o r t a n t
s k i n i n f e c t i o n s i n c e n t r a l a n d n o r t h e r n A u s t r a l i a .
2 3 o
S c a b i e s i s e n d e m i c i n
m a n y r e m o t e c o m m u n i t i e s , b e i n g f o u n d i n u p t o 5 0 % o f c h i l d r e n . T h e c y c l e s o f
s c a b i e s t r a n s m i s s i o n u n d e r l i e t h e h i g h p r e v a l e n c e o f s k i n s o r e s . U p t o 7 0 % o f
c h i l d r e n h a v e s k i n s o r e s , w i t h g r o u p A s t r e p t o c o c c u s ( G A S ) b e i n g t h e m a j o r
p a t h o g e n . 2 3 0 . 2 3 1
I n a c r o s s - s e c t i o n a l s t u d y i n a h i g h - r i s k r e m o t e c o m m u n i t y , t h e p r e s e n c e o f
s k i n s o r e s a n d s c a b i e s i n b o t h c h i l d r e n a n d a d u l t s w a s a s s o c i a t e d w i t h
m a c r o a l b u m i n u r i a .
1 4 9
A d u l t s w i t h p e r s i s t e n t a n t i b o d i e s t o s t r e p t o c o c c a l M
p r o t e i n , m a r k e r s o f p a s t G A S i n f e c t i o n , w e r e f a r m o r e l i k e l y t h a n t h o s e l a c k i n g
s u c h a n t i b o d i e s t o h a v e m a c r o a l b u m i n u r i a .
2 3 2
G A S i s r e s p o n s i b l e f o r t h e
c o n t i n u i n g o u t b r e a k s o f a c u t e p o s t - s t r e p t o c o c c a l g l o m e r u l o n e p h r i t i s
( A P S G N ) . 2 3 0 , 2 3 1 , 2 3 3 A r e t r o s p e c t i v e c o h o r t s t u d y s h o w e d t h a t a d u l t s w i t h a
d o c u m e n t e d r e m o t e h i s t o r y ( 1 4 . 6 y e a r s e a r l i e r o n a v e r a g e ) o f A P S G N h a d a n
a d j u s t e d o d d s r a t i o o f 6 . 1 ( 9 5 % C l , 2 . 2 - 1 6 . 9 ) f o r m a c r o a l b u m i n u r i a , c o m p a r e d
w i t h a d u l t s l a c k i n g a h i s t o r y o f A P S G N . 2 3 4
1 3 4
2 ) I n d i r e c t l i n k a g e v i a p s y c h o s o c i a l f a c t o r s
I t h a s b e e n p r o p o s e d t h a t b i o l o g i c a l r e s p o n s e s t o e n v i r o n m e n t a l s t r e s s c o u l d
m e d i a t e t h e p r e d i s p o s i t i o n t o p o o r h e a l t h o u t c o m e s o f I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n s
i n i n d u s t r i a l i z e d c o u n t r i e s .
2 3 5
I n o n e s t u d y , g l y c o s y l a t e d h a e m o g l o b i n
c o n c e n t r a t i o n , w h i c h i s e l e v a t e d b y s t r e s s - a s s o c i a t e d c a t e c h o l a m i n e r e l e a s e ,
w a s m e a s u r e d a s a b i o m a r k e r o f ' p s y c h o g e n i c s t r e s s ' . A n a n a l y s i s o f t h e d a t a ,
c o n t r o l l e d f o r d i a b e t i c s t a t u s , f o u n d t h a t g l y c o s y l a t e d h a e m o g l o b i n
c o n c e n t r a t i o n w a s h i g h e r i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
2 3 5
W e h a v e d e m o n s t r a t e d
a s t r o n g a s s o c i a t i o n b e t w e e n h i g h u n e m p l o y m e n t , l o w e d u c a t i o n a l a t t a i n m e n t ,
l o w i n c o m e a n d t h e i n c i d e n c e o f E S R O .
1 3 5
S t r e s s , l a c k o f c o n t r o l o v e r o n e ' s
l i f e , s o c i a l i s o l a t i o n a n d a l i e n a t i o n a r e c o n s e q u e n c e s o f u n e m p l o y m e n t , p o o r
e d u c a t i o n a n d l o w i n c o m e .
2 2 3
T o s o m e e x t e n t , t h e m u c h s t e e p e r s o c i a l g r a d i e n t i n t h e i n c i d e n c e o f E S R 0
1 3 5
m i g h t b e d u e t o t h e g r e a t e r r e l a t i v e d i s a d v a n t a g e o f I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
H o w e v e r , a s p e c t s o f c o l o n i s a t i o n a n d ' w e s t e r n i s a t i o n ' , i n c l u d i n g
d i s p o s s e s s i o n a n d s e p a r a t i o n f r o m t h e i r l a n d , f o r c e d r e m o v a l o f c h i l d r e n f r o m
f a m i l y a n d k i n , r a c i a l d i s c r i m i n a t i o n a n d s o c i a l m a r g i n a l i s a t i o n , h a v e b e e n
r e c o g n i s e d a s k e y i s s u e s a f f e c t i n g h e a l t h s t a t u s .
2 3 6
, 2 3 7 L o s s o f c o n t r o l o v e r
t h e i r o w n l i v e s , t h e i r c o m m u n i t i e s a n d t h e i r e n v i r o n m e n t h a s b e e n i d e n t i f i e d a s
a p o t e n t c a u s e o f i I I - h e a l t h .
9 4
A l t h o u g h a g r o w i n g b o d y o f e v i d e n c e a s s o c i a t e s c h r o n i c s t r e s s a n d
p s y c h o s o c i a l f a c t o r s w i t h a r a n g e o f h e a l t h o u t c o m e s r e l e v a n t t o t h e i n i t i a t i o n
a n d p r o g r e s s i o n o f r e n a l d i s e a s e , i n c l u d i n g h y p e r t e n s i o n , 2 3 8 , 2 3 9 p r o g r e s s i o n o f
a t h e r o s c l e r o s i s
2 4 o
a n d s u s c e p t i b i l i t y t o i n f e c t i o n , 2 4 1 r e s e a r c h a l o n g t h e s e l i n e s
h a s n o t y e t b e e n u n d e r t a k e n a m o n g s t I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
3 ) I n d i r e c t a n d i n t e r - g e n e r a t i o n a l l i n k a g e v i a d a m a g i n g h e a l t h b e h a v i o u r s
A u s t r a l i a n s o f l o w e r s o c i o - e c o n o m i c s t a t u s a r e m o r e l i k e l y t o s m o k e , t o b e
o v e r w e i g h t a n d t o b e i n a c t i v e .
3
I n d i g e n o u s a d u l t s a r e e v e n m o r e l i k e l y t o
s m o k e a n d t o b e o b e s e , z 3 N a t i o n a l l y , a p p r o x i m a t e l y 5 4 % o f I n d i g e n o u s
1 3 5
A u s t r a l i a n s s m o k e , c o m p a r e d w i t h 2 2 % o f a l l A u s t r a l i a n s .
2 4 2
S m o k i n g , o b e s i t y
a n d l a c k o f e x e r c i s e a r e r i s k f a c t o r s f o r d i a b e t e s , h y p e r t e n s i o n a n d
h y p e r l i p i d a e m i a . T h e s e c o n d i t i o n s m i g h t b o t h i n i t i a t e r e n a l d a m a g e a n d
f a c i l i t a t e p r o g r e s s i o n o f e x i s t i n g r e n a l d i s e a s e t o w a r d s E S R D .
2 4 3
, 2 4 4
S m o k i n g i s a s s o c i a t e d w i t h a l b u m i n u r i a a n d a b n o r m a l r e n a l f u n c t i o n .
2 4 5
I t i s
a n e s t a b l i s h e d r i s k f a c t o r f o r E S R D , 8 2 a n d i s a s s o c i a t e d w i t h p r o g r e s s i o n o f
r e n a l d i s e a s e .
2 4 6
, 2 4 7 B o t h a c t i v e
2 4 8
a n d p a s s i v e
2 4 9
s m o k i n g h a v e b e e n
a s s o c i a t e d w i t h e n d o t h e l i a l d y s f u n c t i o n i n h u m a n s t u d i e s . E n d o t h e l i a l c e l l
f u n c t i o n m i g h t b e c r u c i a l i n d e t e r m i n i n g w h e t h e r h e a l i n g o r s c a r r i n g w i l l r e s u l t
a f t e r r e n a l i n j u r y . 1 8 3 N o r m a l l y , g l o m e r u l a r e n d o t h e l i a l c e l l s i n h i b i t c e l l u l a r
p r o c e s s e s w h i c h l e a d t o s c a r r i n g . H o w e v e r , i n r e s p o n s e t o a v a r i e t y o f s t i m u l i ,
w h i c h m i g h t i n c l u d e s m o k i n g , g l o m e r u l a r e n d o t h e l i a l c e l l s r e l e a s e
e n d o t h e l i n
2 5 o
a n d p l a s m i n o g e n a c t i v a t o r - i n h i b i t o r - 1 .
2 5 1
T h e s e f a c t o r s h a v e
b e e n l i n k e d , i n v i t r o , t o h y p e r t r o p h y o f t h e g l o m e r u l i , i n c r e a s e d c e l l u l a r m a t r i x
a n d f i b r o s i s , p r o c e s s e s w h i c h l e a d t o r e n a l s c a r r i n g .
1 8 3
S m o k i n g m i g h t a l s o p l a y a r o l e i n t h e i n t e r - g e n e r a t i o n a l t r a n s f e r o f r i s k f o r
E S R D . M a t e r n a l m a l n u t r i t i o n a n d s m o k i n g a r e k n o w n c a u s e s o f I U G R .
1 8 8
I U G R i s c o m m o n e r a m o n g I n d i g e n o u s b i r t h s
3 2
a n d m i g h t r e s u l t i n l o w e r
n e p h r o n e n d o w m e n t a n d a p r e d i s p o s i t i o n t o E S R D .
4 ) I n d i r e c t l i n k a g e v i a f a c t o r s i n t h e h e a l t h c a r e s y s t e m
S o d o - e c o n o m i c d i s a d v a n t a g e , r e s i d e n c e i n r e m o t e c o m m u n i t i e s a n d r a c i a l
d i s c r i m i n a t i o n a r e a s s o c i a t e d w i t h l i m i t e d a c c e s s t o t h e h e a l t h c a r e w h i c h
m i g h t o t h e r w i s e p r e v e n t E S R D . F o r e x a m p l e , I n d i g e n o u s w o m e n a r e l e s s
l i k e l y t o a t t e n d a n t e n a t a l c a r e e a r l y i n t h e i r p r e g n a n c y a n d a r e m o r e l i k e l y t o
h a v e t w o o r f e w e r a t t e n d a n c e s .
2 5 2
T h i s m i g h t r e l a t e t o b o t h s o d o - e c o n o m i c
d i s a d v a n t a g e
1 9
a n d t o r e m o t e n e s s f r o m a n t e n a t a l s e r v i c e s .
2 5 2
L a t e
p r e s e n t a t i o n t o a n t e n a t a l s e r v i c e s h a s b e e n a s s o c i a t e d w i t h r i s k o f l o w b i r t h
w e i g h t .
2 5 3
A l m o s t 2 0 0 I n d i g e n o u s c o m m u n i t i e s , m o s t l y i n N o r t h e r n a n d
C e n t r a l A u s t r a l i a , a r e m o r e t h a n 1 0 0 k m f r o m t h e n e a r e s t p r i m a r y h e a l t h c a r e
1 3 6
f a c i l i t y . 2 1 9 I n a d d i t i o n t o a n t e n a t a l s e r v i c e s , p r i m a r y h e a l t h c a r e p r o v i d e s a
r a n g e o f s e r v i c e s w h i c h c o u l d p r e v e n t E S R D , s u c h a s s c a b i e s e r a d i c a t i o n
p r o g r a m s .
2 5 4
R e m o t e I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s a l s o s u f f e r f r o m r e d u c e d a c c e s s t o s e c o n d a r y
p r e v e n t i o n p r o g r a m s w h i c h c o u l d r e d u c e t h e r i s k o f r e n a l d i s e a s e p r o g r e s s i o n .
T h e r e i s e v i d e n c e f r o m n u m e r o u s r a n d o m i s e d c o n t r o l l e d t r i a l s a n d m e t a -
a n a l y s e s t h a t s t r i c t b l o o d p r e s s u r e c o n t r o l , p a r t i c u l a r l y u s i n g A C E i n h i b i t o r s o r
a n g i o t e n s i n 1 1 r e c e p t o r b l o c k e r s , t o g e t h e r w i t h r i g o r o u s c o n t r o l o f d i a b e t e s , i s
e f f e c t i v e i n p r e v e n t i n g p r o g r e s s i o n t o E S R D .
2 4 3
I n a r e m o t e c o m m u n i t y i n
N o r t h e r n A u s t r a l i a , a c o m m u n i t y - b a s e d c a r d i o v a s c u l a r a n d r e n a l p r o t e c t i v e
p r o g r a m w a s s h o w n t o b e e f f e c t i v e i n r e d u c i n g p r e m a t u r e d e a t h a n d
p r o g r e s s i o n t o E S R D a m o n g I n d i g e n o u s a d u l t s w i t h e a r l y r e n a l d i s e a s e .
2 5 5
T h e p r o g r a m w a s b a s e d o n 1 ) t h e u s e o f A C E i n h i b i t o r s , c o m b i n e d w i t h o t h e r
a n t i h y p e r t e n s i v e s , i f n e e d e d , t o a c h i e v e b l o o d p r e s s u r e g o a l s ; 2 ) a t t e m p t s t o
i m p r o v e c o n t r o l o f b l o o d g l u c o s e a n d l i p i d l e v e l s ; a n d 3 ) h e a l t h e d u c a t i o n .
S c r e e n i n g p r o g r a m s i n r e m o t e c o m m u n i t i e s h a v e c o n s i s t e n t l y f o u n d t h a t a t
l e a s t 2 5 % o f a d u l t s h a v e m a c r o a l b u m i n u r i a .
1 4 9
, 1 6 1 , 2 0 5 D e s p i t e t h i s i n d i s p u t a b l e
e v i d e n c e , t h e r e h a s b e e n n o c o o r d i n a t e d n a t i o n a l a p p r o a c h t o p r o v i d i n g
s e c o n d a r y p r e v e n t i o n s e r v i c e s a t a c o m m u n i t y l e v e l .
T h e r e i s a l s o c l e a r e v i d e n c e o f r e d u c e d a c c e s s t o t e r t i a r y E S R D t r e a t m e n t
s e r v i c e s . F o r t y - e i g h t p e r c e n t o f I n d i g e n o u s E S R D p a t i e n t s s t a r t i n g t r e a t m e n t
d u r i n g 1 9 9 3 - 1 9 9 8 l i v e d i n r e g i o n s w i t h o u t E S R D t r e a t m e n t f a c i l i t i e s , 2 4 M a n y
n e e d e d t o t r a v e l h u n d r e d s o f k i l o m e t r e s t o o b t a i n r e n a l c a r e . B y c o n t r a s t ,
v i r t u a l l y a l l n o n - I n d i g e n o u s p a t i e n t s ( 9 9 . 8 % ) l i v e d i n r e g i o n s w i t h E S R D
t r e a t m e n t f a c i l i t i e s . I n d i g e n o u s E S R D p a t i e n t s a r e m o r e l i k e l y t o b e r e f e r r e d t o
a n e p h r o l o g i s t l a t e i n t h e c o u r s e o f t h e i r r e n a l d i s e a s e .
1 1 1
L a t e r e f e r r a l i s
a s s o c i a t e d w i t h i n c r e a s e d m o r t a l i t y o n E S R D t r e a t m e n t
1 3 8
a n d i s m o r e
c o m m o n i n d i s a d v a n t a g e d a r e a s .
2 5 6
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n E S R D p a t i e n t s a l s o s u f f e r s i g n i f i c a n t l y r e d u c e d a c c e s s
t o r e n a l t r a n s p l a n t a t i o n w h i c h i s n o t e x p l a i n e d b y d i f f e r e n c e s i n a g e , s e x , c o -
1 3 7
m o r b i d i t i e s o r c a u s e o f r e n a l d i s e a s e .
2 5 7
T h i s f i n d i n g i s c o n s i s t e n t w i t h U S
r e s e a r c h f o c u s e d o n A f r i c a n A m e r i c a n s ' a c c e s s t o t r a n s p l a n t a t i o n , w h i c h
s u g g e s t s t h a t d i s p a r i t i e s i n a c c e s s a r e n o t a c c o u n t e d f o r b y d i f f e r e n c e s i n
m e d i c a l s u i t a b i l i t y o r p a t i e n t p r e f e r e n c e s .
1 1 5
, 1 1 7 I t i s a l s o c o n s i s t e n t w i t h r e c e n t
r e s e a r c h i n d i c a t i n g a d i s p a r i t y i n t h e u s e o f d i a g n o s t i c a n d t h e r a p e u t i c
p r o c e d u r e s f o r I n d i g e n o u s a n d n o n - I n d i g e n o u s p a t i e n t s i n A u s t r a l i a n p U b l i c
h o s p i t a l s . T h i s s u g g e s t s t h a t t h e r e m i g h t b e s y s t e m a t i c d i f f e r e n c e s i n t h e
t r e a t m e n t o f I n d i g e n o u s p a t i e n t s .
1 1 8
F u r t h e r r e s e a r c h i s r e q u i r e d t o e x p l o r e t h e
c o n t r i b u t i o n o f t h i s a p p a r e n t r a c i a l d i s c r i m i n a t i o n t o r e d u c e d a c c e s s t o E S R D
t r e a t m e n t .
5 . L i n k a g e o f c u l t u r a l f a c t o r s a n d r e n a l d i s e a s e
C u l t u r a l d i f f e r e n c e s a f f e c t a c c e s s t o , a n d u t i l i z a t i o n o f , h e a l t h s e r v i c e s . I t h a s
b e e n s u g g e s t e d t h a t a g r o s s l y d e f i c i e n t s t a n d a r d o f c r o s s - c u l t u r a l
c o m m u n i c a t i o n h a s b e e n a c c e p t e d a s t h e n o r m i n s o m e s e t t i n g s .
1 6
P a t i e n t s '
p o o r u n d e r s t a n d i n g o f t h e i r o w n c h r o n i c r e n a l d i s e a s e h a s b e e n l i n k e d t o n o n -
c o m p l i a n c e a n d r e d u c e d a c t i v e i n v o l v e m e n t i n t h e i r o w n m a n a g e m e n t .
1 6
I n a
r e c e n t q u a l i t a t i v e s t u d y i n v e s t i g a t i n g t h e e f f e c t i v e n e s s o f c o m m u n i c a t i o n i n
E S R D c a r e , a p i c t u r e e m e r g e d o f p e r v a s i v e m i s c o m m u n i c a t i o n , o f t e n
u n r e c o g n i s e d b y b o t h t h e p a t i e n t s a n d t h e i r h e a l t h c a r e r s .
2 5 8
A s h a r e d
u n d e r s t a n d i n g o f f u n d a m e n t a l i s s u e s c o n c e r n i n g p r e v e n t i o n , d i a g n o s i s a n d
t r e a t m e n t w a s r a r e l y a c h i e v e d . O t h e r r e s e a r c h h a s s u g g e s t e d t h a t t h e
c o m m u n i c a t i o n g a p m i g h t b e s o w i d e , a n d s o i n g r a i n e d i n h e a l t h c a r e , t h a t i t i s
n o t e v e n p e r c e i v e d b y s t a f f .
9 4
E f f e c t i v e c o m m u n i c a t i o n h a s b e e n s h o w n t o
c o r r e l a t e w i t h i m p r o v e d o u t c o m e s , i n c l u d i n g p h y s i o l o g i c a l c r i t e r i a s u c h a s
a d e q u a c y o f b l o o d p r e s s u r e a n d b l o o d s u g a r c o n t r o l .
8 6
T h e r e f o r e , g r o s s l y
i n e f f e c t i v e c o m m u n i c a t i o n i s l i k e l y t o i m p e d e a t t e m p t s t o r e t a r d t h e
p r o g r e s s i o n o f r e n a l d a m a g e t o E S R D .
6 . L i n k a g e o f g o v e r n m e n t a n d c o r p o r a t e p o l i c i e s t o r e n a l d i s e a s e
A u s t r a l i a n g o v e r n m e n t s h a v e a t t e m p t e d t o a d d r e s s t h e s o c i a l d i s a d v a n t a g e o f
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s , b u t w i t h l i m i t e d s u c c e s s . L a r g e - s c a l e i n f r a s t r u c t u r e
1 3 8
d e v e l o p m e n t h a s o c c u r r e d i n s o m e c o m m u n i t i e s , w i t h p r o j e c t s d e s i g n e d t o
e n s u r e a d e q u a t e w a t e r s u p p l y , s a n i t a t i o n , h o u s i n g a n d d r a i n a g e .
4 3
H o w e v e r ,
a r e c e n t s u r v e y o f h o u s e s f u n d e d b y t h e I n d i g e n o u s H o u s i n g A u t h o r i t y o f t h e
N o r t h e r n T e r r i t o r y s h o w e d t h a t 6 2 % o f h o u s e s d i d n o t m e e t t h e r e q u i r e d
s t a n d a r d s f o r t h e s t o r a g e a n d p r e p a r a t i o n o f f o o d , a n d t h a t , i n 4 5 % o f h o u s e s ,
b a t h a n d t o i l e t f a c i l i t i e s w e r e n o t f u n c t i o n a l .
4 3
A r e c e n t r e v i e w o f e d u c a t i o n
s t r a t e g i e s r e v e a l e d d e t e r i o r a t i n g o u t c o m e s , w i t h a n o v e r a l l d e c l i n e i n s c h o o l
a t t e n d a n c e a n d v e r y l o w p r o p o r t i o n s o f s t u d e n t s a c h i e v i n g n a t i o n a l r e a d i n g
b e n c h m a r k s i n p r i m a r y s c h o o l .
4 4
W e h a v e d i s c u s s e d a b o v e t h e l i n k a g e
b e t w e e n b o t h h o u s i n g c o n d i t i o n s a n d e d u c a t i o n a l o u t c o m e s a n d t h e
d e v e l o p m e n t o f E S R D .
C o r p o r a t e p o l i c i e s m i g h t a l s o b e p l a y i n g a n a d v e r s e r o l e . A s n o t e d a b o v e , t h e
p r e v a l e n c e o f t o b a c c o u s e i s m u c h h i g h e r a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
T h e r e i s e v i d e n c e o f t o b a c c o a d v e r t i s i n g c a m p a i g n s s p e c i f i c a l l y t a r g e t i n g t h i s
g r o u p . 2 4 2 T h e p r o m o t i o n , i n s o m e I n d i g e n o u s c o m m u n i t i e s , o f p a r t i c u l a r
c i g a r e t t e b r a n d s , w i t h t h e d i s t r i b u t i o n o f ' g i v e a w a y ' p r o d u c t s , s u c h a s T - s h i r t s ,
h a s b e e n r e p o r t e d , a n d t o b a c c o c o m p a n i e s a r e p r o m i n e n t i n t h e s p o n s o r s h i p
o f r e m o t e c o m m u n i t y s p o r t i n g e v e n t s . T h i s i s c o n s i s t e n t w i t h t h e a g g r e s s i v e
m a r k e t i n g t a c t i c s u s e d t o t a r g e t I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n s o f o t h e r S o u t h P a c i f i c
n a t i o n s .
2 4 2
W e h a v e d i s c u s s e d a b o v e t h e v a r i o u s p a t h w a y s l i n k i n g t o b a c c o
u s e w i t h t h e i n i t i a t i o n a n d p r o g r e s s i o n o f r e n a l d i s e a s e .
W e h a v e o u t l i n e d s i x d i s c r e t e p a t h w a y s l i n k i n g d i s a d v a n t a g e a n d k i d n e y
d i s e a s e a n d o t h e r s a r e l i k e l y t o e x i s t . I t i s c l e a r t h a t a n e c o s o c i a l m u l t i - l e v e l
f r a m e w o r k i s b o t h a p p r o p r i a t e a n d u s e f u l i n u n d e r s t a n d i n g E S R D a m o n g
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . H o w m i g h t t h i s u n d e r s t a n d i n g i n f o r m a n e v i d e n c e -
b a s e d a p p r o a c h t o t h e p r e v e n t i o n o f E S R D ?
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9 . 9 : A l i f e - c o u r s e a p p r o a c h t o t h e p r e v e n t i o n o f E S R D
N e p h r o l o g i s t s u n d e r s t a n d E S R D f r o m a t r a d i t i o n a l , b i o m e d i c a l p e r s p e c t i v e , i n
w h i c h E S R D i s a t t r i b u t e d t o o n e o f a r a n g e o f d i s c r e t e p r i m a r y d i s e a s e
p r o c e s s e s . T h i s v i e w i s i n c o n s i s t e n t w i t h t h e p a t h o p h y s i o l o g i c a l m o d e l w h i c h
w e h a v e p r o p o s e d . A l i m i t e d b i o m e d i c a l p e r s p e c t i v e c a n n o t e x p l a i n t h e
s t r i k i n g s o c i a l g r a d i e n t i n t h e i n c i d e n c e o f E S R D i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . A n
i n t e g r a t e d m o d e l s u c h a s t h a t s h o w n i n F i g u r e 9 . 1 e n a b l e s u s t o b r i n g
t o g e t h e r a n u n d e r s t a n d i n g o f t h e s o c i a l , c u l t u r a l a n d e n v i r o n m e n t a l
d e t e r m i n a n t s o f h e a l t h w i t h a n u n d e r s t a n d i n g o f t h e b i o l o g y o f r e n a l d i s e a s e .
A b e t t e r u n d e r s t a n d i n g o f t h e d i s c r e t e p a t h w a y s l i n k i n g d i s a d v a n t a g e a n d
d i s c r i m i n a t i o n t o t h e i r b i o l o g i c a l e m b o d i m e n t a c r o s s t h e l i f e - c o u r s e , 2 2 4 e n a b l e s
u s t o i d e n t i f y t a r g e t e d p r e v e n t i o n p r o g r a m s t o a d d r e s s t h i s e x c e s s b u r d e n o f
r e n a l d i s e a s e .
I n d i v i d u a l - l e v e l i n t e r v e n t i o n s a l o n e , u s i n g p h a r m a c o l o g i c a l a n d l i f e s t y l e
i n t e r v e n t i o n s f o r p e o p l e a t h i g h - r i s k , a r e n e c e s s a r y b u t n o t s u f f i c i e n t t o
a d d r e s s t h e m a n y d e t e r m i n a n t s o p e r a t i n g a t t h e i n d i v i d u a l , c o m m u n i t y ,
r e g i o n a l a n d n a t i o n a l l e v e l s . P r i m a r y p r e v e n t i v e i n i t i a t i v e s m u s t a d d r e s s t h e
p e r i o d f r o m b e f o r e c o n c e p t i o n t o t h e d e v e l o p m e n t o f a l b u m i n u r i a . S u c h
i n i t i a t i v e s s h o u l d i n c l u d e : i m p r o v e d a c c e s s t o a n t e n a t a l s e r v i c e s t o r e d u c e t h e
p r e v a l e n c e o f I U G R ; c o m m u n i t y i n i t i a t i v e s s u c h a s t h e S t r o n g W o m e n , S t r o n g
B a b i e s , S t r o n g C u l t u r e P r o g r a m w h i c h r e s u l t e d i n i m p r o v e m e n t i n b i r t h
w e i g h t s i n p i l o t c o m m u n i t i e s ; 2 5 9 e a r l y c h i l d h o o d d e v e l o p m e n t i n i t i a t i v e s t o
i m p r o v e e d u c a t i o n a l a c h i e v e m e n t a n d l i f e - s k i l l s ; t r a i n i n g c o m m u n i t y m e m b e r s
t o i m p r o v e h o u s i n g i n f r a s t r u c t u r e a n d t o m a i n t a i n t h e i m p r o v e m e n t s , 2 6 D t h u s
a l s o p r o v i d i n g e m p l o y m e n t o p p o r t u n i t i e s ; c o m m u n i t y - b a s e d s c a b i e s c o n t r o l
p r o g r a m s ; a n d l e g i s l a t i v e i n i t i a t i v e s t o r e g u l a t e t o b a c c o a d v e r t i s i n g .
S e c o n d a r y p r e v e n t i o n , c o v e r i n g t h e p e r i o d f r o m t h e d e v e l o p m e n t o f
a l b u m i n u r i a t o E S R D , w i l l r e q u i r e a c o o r d i n a t e d , n a t i o n a l p r o g r a m t o p r o v i d e
c o m m u n i t y - b a s e d s c r e e n i n g a n d i n t e r v e n t i o n f o r h i g h - r i s k g r o u p s . S t r i c t
c o n t r o l o f b l o o d p r e s s u r e w i t h A C E i n h i b i t o r s a s f i r s t - l i n e t h e r a p y , a n d o f
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d i a b e t e s w i t h o r a l h y p o g l y c a e m i c s a n d i n s u l i n , h a s b e e n d e m o n s t r a t e d t o b e
e f f e c t i v e i n p r e v e n t i n g p r o g r e s s i o n t o E S R D .
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A c c u m u l a t i n g e v i d e n c e , a l b e i t
n o t a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s , s u g g e s t s t h a t s m o k i n g c e s s a t i o n a n d l i p i d
l o w e r i n g
2 6 1
m i g h t a l s o b e e f f e c t i v e s t r a t e g i e s . I m p r o v e d , e a r l y a c c e s s t o
n e p h r o l o g i c a l s e r v i c e s m i g h t p r e v e n t p r o g r e s s i o n t o E S R D , a n d s h o u l d , w i t h
a p p r o p r i a t e E S R D t r e a t m e n t , i m p r o v e o u t c o m e s .
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W h i l e t e r t i a r y p r e v e n t i o n i n i t i a t i v e s , s u c h a s i m p r o v e d a c c e s s t o r e n a l
t r a n s p l a n t a t i o n , a r e a l s o r e q u i r e d t o i m p r o v e E S R D t r e a t m e n t o u t c o m e s , a n
e m p h a s i s o n p r i m a r y a n d s e c o n d a r y p r e v e n t i o n w o u l d r e s u l t i n i m p r o v e m e n t s
i n h e a l t h a b o v e a n d b e y o n d t h e p r e v e n t i o n o r a m e l i o r a t i o n o f E S R D .
I t i s l i k e l y t h a t t h e m o d e l w e h a v e d e v e l o p e d i s r e l e v a n t t o a n u n d e r s t a n d i n g o f
p a t t e r n s o f r e n a l d i s e a s e i n o t h e r h i g h - r i s k p o p u l a t i o n s . F u r t h e r m o r e , s i m i l a r
p a t h w a y s m i g h t b e r e l e v a n t t o o t h e r c h r o n i c d i s e a s e s , s u c h a s d i a b e t e s a n d
c a r d i o v a s c u l a r d i s e a s e , a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s , a s w e l l a s i n o t h e r
I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n s i n N e w Z e a l a n d , t h e U n i t e d S t a t e s a n d C a n a d a a n d i n
d e v e l o p i n g c o u n t r i e s . A s w e a r e a b l e t o c o n f i r m t h e m a n y p a t h w a y s f r o m
d i s a d v a n t a g e t o h u m a n b i o l o g y , w e a r e b e t t e r p l a c e d t o a d v o c a t e e v i d e n c e -
b a s e d i n t e r v e n t i o n s , b o t h w i t h i n a n d b e y o n d t h e s c o p e o f t h e h e a l t h c a r e
s y s t e m , t o a d d r e s s t h e e x c e s s b u r d e n o f r e n a l d i s e a s e i n I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s a n d o t h e r a f f e c t e d g r o u p s . T h i s w o u l d p r o v i d e a m o r e f u n d a m e n t a l
s o l u t i o n t h a n s i m p l y b u i l d i n g a d i a l y s i s u n i t a n d a b e t t e r l o n g - t e r m a n s w e r t h e
c a l l f o r h e l p m a d e b y t h e p e o p l e o f K i n t o r e a n d K i w i r r k u r a .
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T a b l e 9 . 1 : A t t r i b u t e d p r i m a r y c a u s e o f E S R D f o r n e w A u s t r a l i a n E S R D
p a t i e n t s , 1 9 9 3 - 9 8 *
C a u s e
I n d i g e n o u s N o n - I n d i g e n o u s P v a l u e
( n = 7 1 9 )
D i a b e t e s 3 2 2 ( 4 4 . 8 % )
G l o m e r u l o n e p h r i t i s 2 0 4 ( 2 8 . 4 % )
U n c e r t a i n 1 0 0 ( 1 3 . 9 % )
H y p e r t e n s i o n 3 5 ( 4 . 9 % )
M i s c e l l a n e o u s 3 1 ( 4 . 3 % )
R e f l u x 1 3 ( 1 . 8 % )
A n a l g e s i c u s e 8 ( 1 . 1 % )
P o l y c y s t i c k i d n e y d i s e a s e 6 ( 0 . 8 % )
* D a t a s o u r c e d f r o m A N Z D A T A R e g i s t r y , 2 0 0 1
1 4 2
( n = 7 , 4 0 9 )
1 , 2 8 1 ( 1 7 . 3 % )
2 , 5 3 5 ( 3 4 . 2 % )
4 3 6 ( 5 . 9 % )
8 3 7 ( 1 1 . 3 % )
8 1 3 ( 1 1 . 0 % )
3 9 6 ( 5 . 3 % )
5 5 2 ( 7 . 5 % )
5 5 9 ( 7 . 5 % )
< 0 . 0 0 1
0 . 0 0 1
< 0 . 0 0 1
< 0 . 0 0 1
< 0 . 0 0 1
< 0 . 0 0 1
< 0 . 0 0 1
< 0 . 0 0 1
,~---------------------
Figure 9.1: An integrated model of end-stage renal disease in Indigenous Australians
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I n t h i s t h e s i s , I h a v e e x p l o r e d t h e s o c i a l d e t e r m i n a n t s o f e n d - s t a g e r e n a l
d i s e a s e a n d f o c u s e d o n t h e s e a s a n e x p l a n a t i o n o f t h e e x c e s s b u r d e n o f r e n a l
d i s e a s e a m o n g I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . I t i s g e n e r a l l y a s s u m e d t h a t t h e i r h i g h
i n c i d e n c e o f r e n a l d i s e a s e i s d u e t o a h i g h i n c i d e n c e o f d i a b e t e s a n d a y e t t o
b e d e f i n e d g e n e t i c p r e d i s p o s i t i o n . D u r i n g t h e f o u r y e a r s o f m y r e s e a r c h i n t h e
N o r t h e r n T e r r i t o r y , I c a m e t o r e a l i s e t h a t p a t t e r n s o f d i s e a s e i n i n d i g e n o u s
p o p u l a t i o n s a r e f u n d a m e n t a l l y s h a p e d b y s o c i o e c o n o m i c a n d c u l t u r a l f o r c e s .
T h i s u n d e r s t a n d i n g i s i n c o n s i s t e n t w i t h m o d e r n n e p h r o l o g i c a l c o n c e p t s o f
d i s e a s e c a u s a t i o n . I h a v e d e m o n s t r a t e d t h e s t r o n g r e l a t i o n s h i p , a m o n g
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s , b e t w e e n d i s a d v a n t a g e a n d E S R D i n c i d e n c e a n d a l s o
b e t w e e n d i s a d v a n t a g e a n d l a c k o f a c c e s s t o e f f e c t i v e p r e v e n t i o n a n d
t r e a t m e n t s e r v i c e s . A s a n e p h r o l o g i s t , m y a i m h a s b e e n t o e x p l a i n h o w
d i s a d v a n t a g e i s b i o l o g i c a l l y i n c o r p o r a t e d i n t o t h e p a t h o p h y s i o l o g i c a l
p r o c e s s e s w h i c h c u l m i n a t e i n e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e . I n t h i s w a y , t h e
i n s i g h t s p r o v i d e d b y s o c i o l o g y o n t h e o n e h a n d , a n d b y m e d i c a l s c i e n c e o n
t h e o t h e r , m a y b e b r o u g h t t o g e t h e r t o r e a c h a m o r e f u n d a m e n t a l
u n d e r s t a n d i n g o f t h e c a u s e s o f t h e ' e p i d e m i c o f r e n a l d i s e a s e ' a m o n g s t
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s .
T h e m o d e l d e v e l o p e d i n t h i s t h e s i s i s l i k e l y t o b e r e l e v a n t t o a n u n d e r s t a n d i n g
o f p a t t e r n s o f r e n a l d i s e a s e i n o t h e r h i g h - r i s k p o p u l a t i o n s . F u r t h e r m o r e , s i m i l a r
p a t h w a y s m i g h t b e r e l e v a n t , a m o n g I n d i g e n o u s p o p u l a t i o n s t h r o u g h o u t t h e
d e v e l o p e d w o r l d a n d a m o n g t h e p o p u l a t i o n s o f d e v e l o p i n g c o u n t r i e s , t o o t h e r
c h r o n i c d i s e a s e s , s u c h a s d i a b e t e s a n d c a r d i o v a s c u l a r d i s e a s e . I f w e a r e a b l e
t o c o n f i r m t h e m a n y p a t h w a y s f r o m d i s a d v a n t a g e t o h u m a n b i o l o g y t h r o u g h
t h i s a n d o t h e r r e l a t e d r e s e a r c h , w e m i g h t b e b e t t e r p l a c e d t o a d v o c a t e
e v i d e n c e - b a s e d i n t e r v e n t i o n s , b o t h w i t h i n a n d b e y o n d t h e s c o p e o f t h e
h e a l t h c a r e s y s t e m , t o a d d r e s s t h e e x c e s s b u r d e n o f r e n a l d i s e a s e i n
I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s a n d o t h e r a f f e c t e d g r o u p s .
T h e s e r e s e a r c h f i n d i n g s h a v e i m p l i c a t i o n s f o r t h e p r o v i s i o n o f h e a l t h s e r v i c e s
d e s i g n e d t o p r e v e n t c h r o n i c d i s e a s e , f o r t h e e q u i t a b l e d e l i v e r y o f q u a l i t y
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E S R D t r e a t m e n t s e r v i c e s t o I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s , a n d f o r a d o p t i n g a ' w h o l e
o f g o v e r n m e n t ' a p p r o a c h t o r e d u c e t h e e x c e s s b u r d e n o f c h r o n i c d i s e a s e s i n
d i s a d v a n t a g e d , h i g h - r i s k p o p u l a t i o n s .
A s a r e s u l t o f u n d e r t a k i n g t h i s r e s e a r c h , I h a v e b e c o m e i n v o l v e d i n a s e r i e s o f
n a t i o n a l i n i t i a t i v e s i n t h e d e l i v e r y o f r e n a l s e r v i c e s .
I h a v e b e e n i n s t r u m e n t a l i n b r i n g i n g t o g e t h e r a m u l t i - d i s c i p l i n a r y t e a m i n
D a r w i n , B r i s b a n e a n d S y d n e y t o u n d e r t a k e r e s e a r c h l e a d i n g t o i m p r o v e m e n t s
i n e q u i t y a n d q u a l i t y o f h e a l t h c a r e d e l i v e r y t o I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s w i t h
r e n a l d i s e a s e . W e h a v e d e v e l o p e d a m u l t i - c e n t r e r e s e a r c h s t u d y , t h e I M P A K T
( I m p r o v i n g I n d i g e n o u s P a t i e n t s ' A c c e s s t o K i d n e y T r a n s p l a n t a t i o n ) s t u d y , t o
e x p l o r e t h e r e a s o n s f o r t h e d i s p a r i t i e s i n a c c e s s t o t r a n s p l a n t a t i o n w h i c h h a v e
b e e n d e m o n s t r a t e d i n t h i s r e s e a r c h . T h i s p r o j e c t h a s b e e n s u b m i t t e d t o t h e
N a t i o n a l H e a l t h a n d M e d i c a l R e s e a r c h C o u n c i l a n d A u s t r a l i a n K i d n e y
F o u n d a t i o n f o r f u n d i n g . A s a 2 0 0 2 - 2 0 0 3 H a r k n e s s F e l l o w i n H e a l t h P o l i c y , I
w i l l u n d e r t a k e a c r o s s - n a t i o n a l s t u d y o f e t h n i c m i n o r i t i e s ' a c c e s s t o r e n a l
t r a n s p l a n t a t i o n a t t h e D e p a r t m e n t o f H e a l t h C a r e P o l i c y i n t h e H a r v a r d
M e d i c a l S c h o o l .
I h a v e b e e n c o n s u l t e d b y , a n d a d d r e s s e d , t h e O f f i c e o f A b o r i g i n a l a n d T o r r e s
S t r a i t I s l a n d e r H e a l t h , t h e N o r t h e r n T e r r i t o r y D e p a r t m e n t o f H e a l t h a n d
C o m m u n i t y S e r v i c e s , t h e N e w S o u t h W a l e s D e p a r t m e n t o f H e a l t h , a n d t h e
A T S I C r e g i o n a l e x e c u t i v e s i n D a r w i n a n d E a s t A r n h e m r e g a r d i n g t h e d e l i v e r y
o f E S R D t r e a t m e n t s e r v i c e s a n d p r e v e n t i o n s e r v i c e s f o r I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s .
T h e r e s e a r c h e x a m i n i n g t h e e f f e c t s o f l a t e r e f e r r a l o n d i a l y s i s o u t c o m e s l e d t o
m y a p p r o a c h i n g D r J o h n K n i g h t , a t t h a t t i m e t h e M e d i c a l D i r e c t o r o f t h e
A u s t r a l i a n K i d n e y F o u n d a t i o n , t o p r o p o s e t h a t w e a d d r e s s t h e q u a l i t y o f p r e -
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a t t r i b u t e d t o d i a b e t e s a m o n g A m e r i c a n I n d i a n s l A l a s k a n N a t i v e s w i t h d i a b e t e s
- - - U n i t e d S t a t e s , 1 9 9 0 - - 1 9 9 6 . M o r b i d i t y M o r t a l i t y w e e k l y R e p o r t
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A n a l y s i n g q u a l i t a t i v e d a t a . B m j 2 0 0 0 ; 3 2 0 ( 7 2 2 7 ) : 1 1 4 - 6 .
9 7 . M e y e r J . Q u a l i t a t i v e r e s e a r c h i n h e a l t h c a r e . U s i n g q u a l i t a t i v e m e t h o d s i n
h e a l t h r e l a t e d a c t i o n r e s e a r c h . B m j 2 0 0 0 ; 3 2 0 ( 7 2 2 8 ) : 1 7 8 - 8 1 .
1 5 5
9 8 . H i g g i n b o t h a m N , A l b r e c h t G , C o n n e r L . H e a l t h S o c i a l S c i e n c e : a
t r a n s d i s c i p l i n a r y a n d c o m p l e x i t y p e r s p e c t i v e . M e l b o u r n e : O x f o r d U n i v e r s i t y
P r e s s , 2 0 0 1 .
9 9 . M a y s N , P o p e C . Q u a l i t a t i v e r e s e a r c h i n h e a l t h c a r e . A s s e s s i n g q u a l i t y i n
q u a l i t a t i v e r e s e a r c h . B m j 2 0 0 0 ; 3 2 0 ( 7 2 2 6 ) : 5 0 - 2 .
1 0 0 . B a r b o u r R S . C h e c k l i s t s f o r i m p r o v i n g r i g o u r i n q u a l i t a t i v e r e s e a r c h : a
c a s e o f t h e t a i l w a g g i n g t h e d o g ? B m j 2 0 0 1 ; 3 2 2 ( 7 2 9 4 ) : 1 1 1 5 - 7 .
1 0 1 . E a d e s D . C o m m u n i c a t i v e S t r a t e g i e s i n A b o r i g i n a l E n g l i s h . I n : R o m a i n e
S , e d . L a n g u a g e i n A u s t r a l i a . C a m b r i d g e ; N e w Y o r k : C a m b r i d g e U n i v e r s i t y
P r e s s , 1 9 9 1 .
1 0 2 . C a m p b e l l D A . H o p e a n d h a r m : a d e l i c a t e b a l a n c e . M J A
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h o s p i t a l p a t i e n t s i d e n t i f i e d a s I n d i g e n o u s . M J A 2 0 0 2 ; 1 7 6 ( 2 ) : 5 8 - 6 2 .
1 1 9 . L e p p e r t P C , P a r t n e r S F , T h o m p s o n A . L e a r n i n g f r o m t h e c o m m u n i t y
a b o u t b a r r i e r s t o h e a l t h c a r e . O b s t e t G y n e c o / 1 9 9 6 ; 8 7 ( 1 ) : 1 4 0 - 1 .
1 2 0 . S l e s s D . U s a b l e w r i t t e n i n f o r m a t i o n f o r p a t i e n t s . M e d J A u s t
2 0 0 1 ; 1 7 4 ( 1 1 ) : 5 5 7 - 8 .
1 2 1 . S t e p h e n s o n P H . V i e t n a m e s e r e f u g e e s i n V i c t o r i a , B . C . : a n o v e r v i e w o f
i m m i g r a n t a n d r e f u g e e h e a l t h c a r e i n a m e d i u m - s i z e d C a n a d i a n u r b a n c e n t r e .
S o c S c i M e d 1 9 9 5 ; 4 0 ( 1 2 ) : 1 6 3 1 - 4 2 .
1 2 2 . A r a i Y , F a r r o w S . A c c e s s , e x p e c t a t i o n s a n d c o m m u n i c a t i o n : J a p a n e s e
m o t h e r s ' i n t e r a c t i o n w i t h G P s i n a p i l o t s t u d y i n N o r t h L o n d o n . P u b l i c H e a l t h
1 9 9 5 ; 1 0 9 ( 5 ) : 3 5 3 - 6 1 .
1 5 7
123. National Work Group on Literacy and Health. Communicating with
patients who have limited literacy skills. Report of the National Work Group on
Literacy and Health. J Fam Pract 1998;46(2):168-76.
124. Young CJ, Gaston RS. Renal transplantation in black Americans. N £ngl
J Med2000;343(21):1545-52.
125. Transplantation Society of Australia and New Zealand. General organ
donor criteria: kidney allocation and distribution. At
http://www.racp.edu/tsanzloap, 2000.
126. National Organ Matching Service. National organ matching system:
algorithms used in kidney matching, 2001.
127. Anderson I. The ethics ofthe allocation of health resources. In:
Cowlishaw G, Morris B, eds. Race matters Indigenous Australians and 'our'
society: Aboriginal Studies Press, 1997: 191-208.
128. Takemoto SK, Terasaki PI, Gjertson DW, Cecka JM. Twelve years'
experience with national sharing of HLA-matched cadaveric kidneys for
transplantation. N £ngl J Med2000;343(15): 1078-84.
129. Held PJ, Kahan BD, Hunsicker LG, et al. The impact of HLA mismatches
on the survival of first cadaveric kidney transplants. N £ngl J Med
1994;331 (12):765-70.
130. Delmonico FL, Milford EL, Goguen J, et al. A novel united network for
organ sharing region kidney allocation plan improves transplant access for
minority candidates. Transplantation 1999;68(12):1875-9.
131. Russ GR, ed. ANZDATA Registry Report 2001. Adelaide: Australia and
New Zealand Dialysis and Transplant Registry, 2002.
132. Australian Institute of Health and Welfare. Australia's health 2002.
Canberra: Australian Institute of Health and Welfare, 2002.
133. Cunningham J, Paradies Y. Occasional paper: Mortality of Aboriginal and
Torres Strait Islander Australians. ABS cat. no. 3315.0. Canberra: Australian
Bureau of Statistics, 2000.
134. Dyck RF. Mechanisms of renal disease in indigenous populations:
influences at work in Canadian indigenous peoples. Nephrology 2001 ;6(1 ):3-
7.
158
1 3 5 . C a s s A , C u n n i n g h a m J , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W . E n d - s t a g e r e n a l
d i s e a s e i n I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s : a d i s e a s e o f d i s a d v a n t a g e . E t h n i c i t y a n d
D i s e a s e 2 0 0 2 ; 1 2 ( 3 ) : 3 7 3 - 3 7 8 .
1 3 6 . P e r n e g e r T V , B r a n c a t i F L , W h e l t o n P K , K l a g M J . S t u d y i n g t h e c a u s e s o f
k i d n e y d i s e a s e i n h u m a n s : a r e v i e w o f m e t h o d o l o g i c a l o b s t a c l e s a n d p o s s i b l e
s o l u t i o n s . A m J K i d n e y D i s 1 9 9 5 ; 2 5 ( 5 ) : 7 2 2 - 3 1 .
1 3 7 . P e r n e g e r T V , W h e l t o n P K , K l a g M J , R o s s i t e r K A . D i a g n o s i s o f
h y p e r t e n s i v e e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e : e f f e c t o f p a t i e n t ' s r a c e . A m J E p i d e m i o l
1 9 9 5 ; 1 4 1 ( 1 ) : 1 0 - 5 .
1 3 8 . C a s s A , C u n n i n g h a m J , A r n o l d P , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W . D e l a y e d
r e f e r r a l t o a n e p h r o l o g i s t : o u t c o m e s a m o n g t h o s e w h o s u r v i v e a t l e a s t o n e
y e a r o n d i a l y s i s . M J A 2 0 0 2 ; 1 7 7 ( 3 ) : 1 3 5 - 1 3 8 .
1 3 9 . S t i l e s K P , Y u a n C M , C h u n g E M , L y o n R D , L a n e J D , A b b o t t K C . R e n a l
b i o p s y i n h i g h - r i s k p a t i e n t s w i t h m e d i c a l d i s e a s e s o f t h e k i d n e y . A m J K i d n e y
D i s 2 0 0 0 ; 3 6 ( 2 ) : 4 1 9 - 3 3 .
1 4 0 . I y e n g a r S K , S c h e l l i n g J R , S e d o r J R . A p p r o a c h e s t o u n d e r s t a n d i n g
s u s c e p t i b i l i t y t o n e p h r o p a t h y : F r o m g e n e t i c s t o g e n o m i c s . K i d n e y I n t 2 0 0 2 ; 6 1
S u p p I 1 : 6 1 - 7 .
1 4 1 . F r e e d m a n B I . E n d - s t a g e r e n a l f a i l u r e i n A f r i c a n A m e r i c a n s : i n s i g h t s i n
k i d n e y d i s e a s e s u s c e p t i b i l i t y . N e p h r o l D i a l T r a n s p l a n t 2 0 0 2 ; 1 7 ( 2 ) : 1 9 8 - 2 0 0 .
1 4 2 . F o g a r t y D G , R i c h S S , H a n n a L , W a r r a m J H , K r o l e w s k i A S . U r i n a r y
a l b u m i n e x c r e t i o n i n f a m i l i e s w i t h t y p e 2 d i a b e t e s i s h e r i t a b l e a n d g e n e t i c a l l y
c o r r e l a t e d t o b l o o d p r e s s u r e . K i d n e y I n t 2 0 0 0 ; 5 7 ( 1 ) : 2 5 0 - 7 .
1 4 3 . F r e e d m a n B I , B o w d e n D W , R i c h S S , A p p e l R G . G e n e t i c i n i t i a t i o n o f
h y p e r t e n s i v e a n d d i a b e t i c n e p h r o p a t h y . A m J H y p e r t e n s 1 9 9 8 ; 1 1 ( 2 ) : 2 5 1 - 7 .
1 4 4 . S c h e l l i n g J R , Z a r i f L , S e h g a l A , I y e n g a r S , S e d o r J R . G e n e t i c
s u s c e p t i b i l i t y t o e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e . C u r r O p i n N e p h r o l H y p e r t e n s
1 9 9 9 ; 8 ( 4 ) : 4 6 5 - 7 2 .
1 4 5 . L e i H H , P e r n e g e r T V , K l a g M J , W h e l t o n P K , C o r e s h J . F a m i l i a l
a g g r e g a t i o n o f r e n a l d i s e a s e i n a p o p U l a t i o n - b a s e d c a s e - c o n t r o l s t u d y . J A m
S o c N e p h r o I 1 9 9 8 ; 9 ( 7 ) : 1 2 7 0 - 6 .
1 5 9
146. Pettitt DJ, Saad MF, Bennett PH, Nelson RG, Knowler WC. Familial
predisposition to renal disease in two generations of Pima Indians with type 2
(non-insulin-dependent) diabetes mellitus. Diabetologia 1990;33(7):438-43.
147. Hoy WE, Megill OM, Hughson MD. Epidemic renal disease of unknown
etiology in the Zuni Indians. Am J Kidney Dis 1987;9(6):485-96.
148. Van Buynder PG, Gaggin JA, Mathews JD. Renal disease patterns in
aboriginal Australians. A family-based study in a high incidence community.
Med J Aust 1993;159(2):82-7.
149. Hoy WE, Mathews JD, McCredie DA, et al. The multidimensional nature
of renal disease: rates and associations of albuminuria in an Australian
Aboriginal community. Kidney Int 1998;54(4):1296-304.
150. Nelson RG. Diabetic renal disease in transitional and disadvantaged
populations. Nephrology 2001 ;6(1 ):9-17.
151. Neel JV. Diabetes mellitus: a "thrifty" genotype rendered detrimental by
"progress"? Am J Human Genetics 1962;14:353-362.
152. Williams OR, Moffitt PS, Fisher JS, Bashir HV. Diabetes and glucose
tolerance in New South Wales coastal Aborigines: possible effects of non-
Aboriginal genetic admixture. Diabetologia 1987;30(2):72-7.
153. Neel JV. The "thrifty genotype" in 1998. NutrRev1999;57(5 Pt 2):S2-9.
154. Dudley CR, Keavney B, Stratton IM, Turner RC, Ratcliffe PJ. UK
Prospective Diabetes Study. XV: Relationship of renin-angiotensin system
gene polymorphisms with microalbuminuria in NIDDM. Kidney Int
1995;48(6):1907-11.
155. Parving HH, Jacobsen P, Tarnow L, et al. Effect of deletion
polymorphism of angiotensin converting enzyme gene on progression of
diabetic nephropathy during inhibition of angiotensin converting enzyme:
observational follow up study. Bmj1996;313(7057):591-4.
156. Yoshida H, Kuriyama S, Atsumi Y, et al. Angiotensin I converting enzyme
gene polymorphism in non-insulin dependent diabetes mellitus. Kidney Int
1996;50(2):657-64.
157. Harden PN, Geddes C, Rowe PA, et al. Polymorphisms in angiotensin-
converting-enzyme gene and progression of IgA nephropathy. Lancet
1995;345(8964):1540-2.
160
1 5 8 . S c h e n a F P , D ' A l t r i C , C e r u l l o G , M a n n o C , G e s u a l d o L . A C E g e n e
p o l y m o r p h i s m a n d I g A n e p h r o p a t h y : a n e t h n i c a l l y h o m o g e n e o u s s t u d y a n d a
m e t a - a n a l y s i s . K i d n e y I n t 2 0 0 1 ; 6 0 ( 2 ) : 7 3 2 - 4 0 .
1 5 9 . S c h m i d t S , S c h o n e N , R i t z E . A s s o c i a t i o n o f A C E g e n e p o l y m o r p h i s m
a n d d i a b e t i c n e p h r o p a t h y ? T h e D i a b e t i c N e p h r o p a t h y S t u d y G r o u p . K i d n e y I n t
1 9 9 5 ; 4 7 ( 4 ) : 1 1 7 6 - 8 1 .
1 6 0 . L e s t e r S , H e a t l e y S , B a r d y P , e t a l . T h e D D g e n o t y p e o f t h e a n g i o t e n s i n -
c o n v e r t i n g e n z y m e g e n e o c c u r s i n v e r y l o w f r e q u e n c y i n A u s t r a l i a n
A b o r i g i n a l s . N e p h r o l D i a l T r a n s p l a n t 1 9 9 9 ; 1 4 ( 4 ) : 8 8 7 - 9 0 .
1 6 1 . M c D o n a l d S P , H o y W E , M a g u i r e G P , D u a r t e N L , W i l c k e n D E , W a n g X L .
T h e p 5 3 P r o 7 2 A r g p o l y m o r p h i s m i s a s s o c i a t e d w i t h a l b u m i n u r i a a m o n g
a b o r i g i n a l A u s t r a l i a n s . J A m S o c N e p h r o I 2 0 0 2 ; 1 3 ( 3 ) : 6 7 7 - 8 3 .
1 6 2 . I m p e r a t o r e G , H a n s o n R L , P e t t i t t D J , K o b e s S , B e n n e t t P H , K n o w l e r W C .
S i b - p a i r l i n k a g e a n a l y s i s f o r s u s c e p t i b i l i t y g e n e s f o r m i c r o v a s c u l a r
c o m p l i c a t i o n s a m o n g P i m a I n d i a n s w i t h t y p e 2 d i a b e t e s . P i m a D i a b e t e s
G e n e s G r o u p . D i a b e t e s 1 9 9 8 ; 4 7 ( 5 ) : 8 2 1 - 3 0 .
1 6 3 . B u s f i e l d F , D u f f y D L , K e s t i n g J B , e t a l . A g e n o m e w i d e s e a r c h f o r t y p e 2
d i a b e t e s - s u s c e p t i b i l i t y g e n e s i n i n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s . A m J H u m G e n e t
2 0 0 2 ; 7 0 ( 2 ) : 3 4 9 - 5 7 .
1 6 4 . B a i r d P A . G e n e t i c t e c h n o l o g i e s a n d a c h i e v i n g h e a l t h f o r p o p u l a t i o n s . I n t
J H e a l t h S e I V 2 0 0 0 ; 3 0 ( 2 ) : 4 0 7 - 2 4 .
1 6 5 . B a i r d P A . T h e r o l e o f g e n e t i c s i n p o p u l a t i o n h e a l t h . I n : E v a n s R . G , B a r e r
M . L , M a r m o r T . R , e d s . W h y a r e s o m e p e o p l e h e a l t h y a n d o t h e r s n o t ? T h e
d e t e r m i n a n t s o f h e a l t h o f p o p u l a t i o n s . N e w Y o r k : A l d i n e d e G r u y t h e r , 1 9 9 4 :
1 3 3 - 1 5 9 .
1 6 6 . W i l l i a m s D R . R a c e a n d h e a l t h : b a s i c q u e s t i o n s , e m e r g i n g d i r e c t i o n s [ s e e
c o m m e n t s ] . A n n E p i d e m i o I 1 9 9 7 ; 7 ( 5 ) : 3 2 2 - 3 3 .
1 6 7 . A m e r i c a n A s s o c i a t i o n o f P h y s i c a l A n t h r o p o l o g y . A A P A s t a t e m e n t o n
b i o l o g i c a l a s p e c t s o f r a c e . A m J P h y s A n t h r o p o I 1 9 9 6 ; 1 0 1 : 5 6 9 - 5 7 0 .
1 6 8 . B a r k e r D J , O s m o n d C . I n f a n t m o r t a l i t y , c h i l d h o o d n u t r i t i o n , a n d
i s c h a e m i c h e a r t d i s e a s e i n E n g l a n d a n d W a l e s . L a n c e t 1 9 8 6 ; 1 ( 8 4 8 9 ) : 1 0 7 7 -
8 1 .
1 6 1
1 6 9 . B a r k e r D J , O s m o n d C . D e a t h r a t e s f r o m s t r o k e i n E n g l a n d a n d W a l e s
p r e d i c t e d f r o m p a s t m a t e r n a l m o r t a l i t y . B r M e d J ( C l i n R e s E d )
1 9 8 7 ; 2 9 5 ( 6 5 9 0 ) : 8 3 - 6 .
1 7 0 . B a r k e r D J , O s m o n d C . I n e q u a l i t i e s i n h e a l t h i n B r i t a i n : s p e c i f i c
e x p l a n a t i o n s i n t h r e e L a n c a s h i r e t o w n s . B r M e d J ( C l i n R e s E d )
1 9 8 7 ; 2 9 4 ( 6 5 7 4 ) : 7 4 9 - 5 2 .
1 7 1 . B a r k e r D J , H a l e s C N , F a l l C H , O s m o n d C , P h i p p s K , C l a r k P M . T y p e 2
( n o n - i n s u l i n - d e p e n d e n t ) d i a b e t e s m e l l i t u s , h y p e r t e n s i o n a n d h y p e r l i p i d a e m i a
( s y n d r o m e X ) : r e l a t i o n t o r e d u c e d f e t a l g r o w t h . D i a b e t o l o g i a 1 9 9 3 ; 3 6 ( 1 ) : 6 2 - 7 .
1 7 2 . B a r k e r D J , M a r t y n C N . T h e m a t e r n a l a n d f e t a l o r i g i n s o f c a r d i o v a s c u l a r
d i s e a s e . J E p i d e m i o l C o m m u n i t y H e a l t h 1 9 9 2 ; 4 6 ( 1 ) : 8 " 1 1 .
1 7 3 . H a l e s C N , B a r k e r D J . T y p e 2 ( n o n - i n s u l i n - d e p e n d e n t ) d i a b e t e s m e l l i t u s :
t h e t h r i f t y p h e n o t y p e h y p o t h e s i s . D i a b e t o l o g i a 1 9 9 2 ; 3 5 ( 7 ) : 5 9 5 - 6 0 1 .
1 7 4 . B r e n n e r B M , C h e r t o w G M . C o n g e n i t a l o l i g o n e p h r o p a t h y a n d t h e e t i o l o g y
o f a d u l t h y p e r t e n s i o n a n d p r o g r e s s i v e r e n a l i n j u r y . A m J K i d n e y D i s
1 9 9 4 ; 2 3 ( 2 ) : 1 7 1 - 5 .
1 7 5 . M e r l e t - B e n i c h o u C , V i l a r J , L e l i e v r e - P e g o r i e r M , M o r e a u E , G i l b e r t T .
F e t a l n e p h r o n m a s s : i t s c o n t r o l a n d d e f i c i t . A d v N e p h r o l N e c k e r H o s p
1 9 9 7 ; 2 6 : 1 9 - 4 5 .
1 7 6 . H i n c h l i f f e S A , S a r g e n t P H , H o w a r d C V , C h a n Y F , v a n V e l z e n D . H u m a n
i n t r a u t e r i n e r e n a l g r o w t h e x p r e s s e d i n a b s o l u t e n u m b e r o f g l o m e r u l i a s s e s s e d
b y t h e d i s e c t o r m e t h o d a n d C a v a l i e r i p r i n c i p l e . L a b I n v e s t 1 9 9 1 ; 6 4 ( 6 ) : 7 7 7 - 8 4 .
1 7 7 . H i n c h l i f f e S A , L y n c h M R , S a r g e n t P H , H o w a r d C V , V a n V e l z e n D . T h e
e f f e c t o f i n t r a u t e r i n e g r o w t h r e t a r d a t i o n o n t h e d e v e l o p m e n t o f r e n a l n e p h r o n s .
B r J O b s t e t G y n a e c o I 1 9 9 2 ; 9 9 ( 4 ) : 2 9 6 - 3 0 1 .
1 7 8 . B e r t r a m J F . C o u n t i n g i n t h e k i d n e y . K i d n e y I n t 2 0 0 1 ; 5 9 ( 2 ) : 7 9 2 - 6 .
1 7 9 . N y e n g a a r d J R , B e n d t s e n T F . G l o m e r u l a r n u m b e r a n d s i z e i n r e l a t i o n t o
a g e , k i d n e y w e i g h t , a n d b o d y s u r f a c e i n n o r m a l m a n . A n a t R e c
1 9 9 2 ; 2 3 2 ( 2 ) : 1 9 4 - 2 0 1 .
1 8 0 . M o o r e R A . T h e t o t a l n u m b e r o f g l o m e r u l i i n t h e n o r m a l h u m a n k i d n e y .
T h e A n a t o m i c a l R e c o r d 1 9 3 1 ; 4 8 ( 1 ) : 1 5 3 - 1 6 8 .
1 8 1 . T a u c h i H , T s u b o i K , O k u t o m i J . A g e c h a n g e s i n t h e h u m a n k i d n e y o f t h e
d i f f e r e n t r a c e s . G e r o n t o l o g i a 1 9 7 1 ; 1 7 ( 2 ) : 8 7 - 9 7 .
1 6 2
1 8 2 . B r e n n e r B M , L a w l e r E V , M a c k e n z i e H S . T h e h y p e r f i l t r a t i o n t h e o r y : a
p a r a d i g m s h i f t i n n e p h r o l o g y . K i d n e y I n t 1 9 9 6 ; 4 9 ( 6 ) : 1 7 7 4 - 7 .
1 8 3 . F o g o A B . G l o m e r u l a r h y p e r t e n s i o n , a b n o r m a l g l o m e r u l a r g r o w t h , a n d
p r o g r e s s i o n o f r e n a l d i s e a s e s . K i d n e y I n t B u p p I 2 0 0 0 ; 7 5 : S 1 5 - 2 1 .
1 8 4 . B r e n n e r B M , G a r c i a D L , A n d e r s o n S . G l o m e r u l i a n d b l o o d p r e s s u r e .
L e s s o f o n e , m o r e t h e o t h e r ? A m J H y p e r t e n s 1 9 8 8 ; 1 ( 4 P t 1 ) : 3 3 5 - 4 7 .
1 8 5 . L i p s c h u t z J H . M o l e c u l a r d e v e l o p m e n t o f t h e k i d n e y : a r e v i e w o f t h e
r e s u l t s o f g e n e d i s r u p t i o n s t u d i e s . A m J K i d n e y D i s 1 9 9 8 ; 3 1 ( 3 ) : 3 8 3 - 9 7 .
1 8 6 . R a u c h m a n M . T h e r o l e o f h o m e o b o x g e n e s i n k i d n e y d e v e l o p m e n t . C u r r
O p i n N e p h r o l H y p e r t e n s 2 0 0 0 ; 9 ( 1 ) : 3 7 - 4 2 .
1 8 7 . R e s n i k R . I n t r a u t e r i n e g r o w t h r e s t r i c t i o n . O b s t e t G y n e c o I 2 0 0 2 ; 9 9 ( 3 ) : 4 9 0 -
6 .
1 8 8 . S a y e r s S , P o w e r s J . R i s k f a c t o r s f o r a b o r i g i n a l l o w b i r t h w e i g h t ,
i n t r a u t e r i n e g r o w t h r e t a r d a t i o n a n d p r e t e r m b i r t h i n t h e D a r w i n H e a l t h R e g i o n .
A u s t N Z J P u b l i c H e a l t h 1 9 9 7 ; 2 1 ( 5 ) : 5 2 4 - 3 0 .
1 8 9 . S a y e r s S M , P o w e r s J R . B i r t h s i z e o f A u s t r a l i a n a b o r i g i n a l b a b i e s . M e d J
A u s t 1 9 9 3 ; 1 5 9 ( 9 ) : 5 8 6 - 9 1 .
1 9 0 . L e l i e v r e - P e g o r i e r M , M e r l e t - B e n i c h o u C . T h e n u m b e r o f n e p h r o n s i n t h e
m a m m a l i a n k i d n e y : e n v i r o n m e n t a l i n f l u e n c e s p l a y a d e t e r m i n i n g r o l e . E x p
N e p h r o I 2 0 0 0 ; 8 ( 2 ) : 6 3 - 5 .
1 9 1 . Z e m a n F J . E f f e c t s o f m a t e r n a l p r o t e i n r e s t r i c t i o n o n t h e k i d n e y o f t h e
n e w b o r n y o u n g o f r a t s . J N u t r 1 9 6 8 ; 9 4 ( 2 ) : 1 1 1 - 6 .
1 9 2 . A m r i K , F r e u n d N , V i l a r J , M e r l e t - B e n i c h o u C , L e l i e v r e - P e g o r i e r M .
A d v e r s e e f f e c t s o f h y p e r g l y c e m i a o n k i d n e y d e v e l o p m e n t i n r a t s : i n v i v o a n d i n
v i t r o s t u d i e s . D i a b e t e s 1 9 9 9 ; 4 8 ( 1 1 ) : 2 2 4 0 - 5 .
1 9 3 . N a t h a n s o n S , M o r e a u E , M e r l e t - B e n i c h o u C , G i l b e r t T . I n u t e r o a n d i n
v i t r o e x p o s u r e t o b e t a - I a c t a m s i m p a i r k i d n e y d e v e l o p m e n t i n t h e r a t . J A m B o c
N e p h r o 1 2 0 0 0 ; 1 1 ( 5 ) : 8 7 4 - 8 4 .
1 9 4 . L e l i e v r e - P e g o r i e r M , V i l a r J , F e r r i e r M L , e t a l . M i l d v i t a m i n A d e f i c i e n c y
l e a d s t o i n b o r n n e p h r o n d e f i c i t i n t h e r a t . K i d n e y I n t 1 9 9 8 ; 5 4 ( 5 ) : 1 4 5 5 - 6 2 .
1 9 5 . M e r l e t - B e n i c h o u C , G i l b e r t T , M u f f a t - J o l y M , L e l i e v r e - P e g o r i e r M , L e r o y
B . I n t r a u t e r i n e g r o w t h r e t a r d a t i o n l e a d s t o a p e r m a n e n t n e p h r o n d e f i c i t i n t h e
r a t . P e d i a t r N e p h r o I 1 9 9 4 ; 8 ( 2 ) : 1 7 5 - 8 0 .
1 6 3
1 9 6 . J o n e s S E , N y e n g a a r d J R , F l y v b j e r g A , B i l o u s R W , M a r s h a l l S M . B i r t h
w e i g h t h a s n o i n f l u e n c e o n g l o m e r u l a r n u m b e r a n d v o l u m e . P e d i a t r N e p h r o l
2 0 0 1 ; 1 6 ( 4 ) : 3 4 0 - 5 .
1 9 7 . M a n a l i c h R , R e y e s L , H e r r e r a M , M e l e n d i C , F u n d o r a I . R e l a t i o n s h i p
b e t w e e n w e i g h t a t b i r t h a n d t h e n u m b e r a n d s i z e o f r e n a l g l o m e r u l i i n h u m a n s :
a h i s t o - m o r p h o m e t r i c s t u d y . K i d n e y I n t 2 0 0 0 ; 5 8 ( 2 ) : 7 7 0 - 3 .
1 9 8 . M e r l e t - B e n i c h o u C , L e r o y B , G i l b e r t T . I n t r a u t e r i n e g r o w t h r e t a r d a t i o n
a n d i n b o r n n e p h r o n d e f i c i t . M e d e c i n e / S c i e n c e s 1 9 9 3 ; 9 : 7 7 7 - 7 8 0 .
1 9 9 . B e r t r a m J F , J o h n s o n K , H u g h s o n M D , H o y W E . R e n a l g l o m e r u l a r
n u m b e r a n d s i z e i n A u s t r a l i a n A b o r i g i n e s , A f r i c a n A m e r i c a n s a n d w h i t e
p o p u l a t i o n s f r o m t h e s a m e l o c a t i o n s : a p r e l i m i n a r y r e p o r t . I m a g e A n a l S t e r e o l
2 0 0 1 ; 2 0 ( S u p p l e m e n t 1 ) : 1 1 8 - 1 2 2 .
2 0 0 . F a r r i s A , H u g h s o n M D , B e r t r a m J F , H o y W E . G l o m e r u l a r n u m b e r a n d
s i z e i n a u t o p s y k i d n e y s : r e l a t i o n s h i p t o b i r t h w e i g h t ( p r e l i m i n a r y f i n d i n g s ) . L a b
I n v e s t 2 0 0 2 ; 8 2 : 1 1 4 8 A .
2 0 1 . R o s s i n g P , T a r n o w L , N i e l s e n F S , H a n s e n B V , B r e n n e r B M , P a r v i n g H H .
L o w b i r t h w e i g h t . A r i s k f a c t o r f o r d e v e l o p m e n t o f d i a b e t i c n e p h r o p a t h y ?
D i a b e t e s 1 9 9 5 ; 4 4 ( 1 2 ) : 1 4 0 5 - 7 .
2 0 2 . N e l s o n R G , M o r g e n s t e r n H , B e n n e t t P H . B i r t h w e i g h t a n d r e n a l d i s e a s e
i n P i m a I n d i a n s w i t h t y p e 2 d i a b e t e s m e l l i t u s . A m J E p i d e m i o l
1 9 9 8 ; 1 4 8 ( 7 ) : 6 5 0 - 6 .
2 0 3 . Z i d a r N , C a v i c M A , K e n d a R B , K o s e l j M , F e r l u g a O . E f f e c t o f i n t r a u t e r i n e
g r o w t h r e t a r d a t i o n o n t h e c l i n i c a l c o u r s e a n d p r o g n o s i s o f I g A
g l o m e r u l o n e p h r i t i s i n c h i l d r e n . N e p h r o n 1 9 9 8 ; 7 9 ( 1 ) : 2 8 - 3 2 .
2 0 4 . Y u d k i n J S , P h i l l i p s 0 1 , S t a n n e r S . P r o t e i n u r i a a n d p r o g r e s s i v e r e n a l
d i s e a s e : b i r t h w e i g h t a n d m i c r o a l b u m i n u r i a . N e p h r o l D i a l T r a n s p l a n t
1 9 9 7 ; 1 2 ( S u p p I 2 ) : 1 0 - 3 .
2 0 5 . R o w l e y K G , I s e r O M , B e s t J O , O ' O e a K , L e o n a r d 0 , M c O e r m o t t R .
A l b u m i n u r i a i n A u s t r a l i a n A b o r i g i n a l p e o p l e : p r e v a l e n c e a n d a s s o c i a t i o n s w i t h
c o m p o n e n t s o f t h e m e t a b o l i c s y n d r o m e . D i a b e t o l o g i a 2 0 0 0 ; 4 3 ( 1 1 ) : 1 3 9 7 - 4 0 3 .
2 0 6 . G u e s t C S , R a t n a i k e S , L a r k i n s R G . A l b u m i n u r i a i n a b o r i g i n e s a n d
E u r o p i d s o f s o u t h - e a s t e r n A u s t r a l i a . M e d J A u s t 1 9 9 3 ; 1 5 9 ( 5 ) : 3 3 5 - 8 .
1 6 4
207. Hoy WE, Wang Z, VanBuynder P, Baker PR, McDonald SM, Mathews
JD. The natural history of renal disease in Australian Aborigines. Part 2.
Albuminuria predicts natural death and renal failure. Kidney 1nl
2001 ;60(1):249-56.
208. Moore L, L10yd MS, Pugsley DJ, Seymour AE. Renal disease in the
Australian Aboriginal population: a pathological study. Nephrology
1996;2:315-321.
209. Cotran RS, Kumar V, Collins T. Robbins pathological basis of disease-
6th ed. 6th ed. Philadelphia: W.B. Saunders Company, 1999.
210. Bertram JF, Young RJ, Seymour AE, Kincaid-Smith P, Hoy W.
Glomerulomegaly in Australian Aborigines. Nephrology 1998;4:S46-S53.
211. Young RJ, Hoy WE, Kincaid-Smith P, Seymour AE, Bertram JF.
Glomerular size and glomerulosclerosis in Australian aborigines. Am J Kidney
Dis 2000;36(3):481-9.
212. Pesce CM, Schmidt K, Fogo A, et al. Glomerular size and the incidence
of renal disease in African Americans and Caucasians. Joumal ofNephrology
1994;7(6):355-358.
213. Abdi R, Slakey 0, Kittur 0, Racusen LC. Heterogeneity of glomerular size
in normal donor kidneys: impact of race. Am J Kidney Dis 1998;32(1):43-6.
214. Hoy W, Bertram JF, Hughson MD, Cass A, Johnson K, Denton-Douglas
R. A stereological study of glomerular number and size: a multiracial study of
kidneys at autopsy. Kidney Int2002;ln press.
215. Wilcox AJ. On the importance--and the unimportance--of birthweight. Int
J Epidemiol2001 ;30(6):1233-41.
216. Joseph KS, Kramer MS. Review of the evidence on fetal and early
childhood antecedents of adult chronic disease. Epidemiol Rev
1996;18(2):158-74.
217. Robinson WS. Ecological correlations and the behaviour of individuals.
American Sociological Review 1950;15:351-357.
218. Macintyre S, Ellaway A. Ecological approaches: rediscovering the role of
the physical and social environment. In: Berkman LF, Kawachi I, eds. Social
epidemiology. Oxford: Oxford University Press, 2000: 332-348.
165
219. Bailie R, Siciliano F, Dane G, Bevan L, Paradies Y, Carson B. Atlas of
health-related infrastructure in discrete Indigenous communities. Melbourne:
The Aboriginal and Torres Strait Islander Commission National Housing and
Infrastructure Centre, 2002.
220. Schwartz S, Susser E, Susser M. A future for epidemiology? Annu Rev
Public Health 1999;20:15-33.
221. McMichael AJ. Prisoners of the proximate: loosening the constraints on
epidemiology in an age of change. Am J EploemloI1999;149(10):887-97.
222. Marmot MG, Rose G, Shipley M, Hamilton PJ. Employment grade and
coronary heart disease in British civil servants. J Epidemiol Community Health
1978;32(4):244-9.
223. Berkman LF, Kawachi I. Social epidemiology. New York; Oxford: Oxford
University Press, 2000.
224. Krieger N. Theories for social epidemiology in the 21st century: an
ecosocial perspective. Int J Epidemiol2001 ;30(4):668-77.
225. Brunner E, Marmot M. Social organization, stress and health. In: Marmot
M, Wilkinson RG, eds. Social determinants of health. Oxford: Oxford
University Press, 1999: 17-43.
226. McEwen BS. Protective and damaging effects of stress mediators. N
Engl J Med 1998;338(3):171-9.
227. Lynch JW, Smith GO, Kaplan GA, House JS. Income inequality and
mortality: importance to health of individual income, psychosocial
environment, or material conditions. Bmj2000;320(7243):1200-4.
228. Gulati PV, Singh KP, Braganza C. Role of sociocultural and
environmental factors in the cause of scabies. 1nl J Dermato/1977;16(4):281-
3.
229. Landwehr 0, Keita SM, Ponnighaus JM, Tounkara C. Epidemiologic
aspects of scabies in Mali, Malawi, and Cambodia. Int J Dermatol
1998;37(8):588-90.
230. Currie BJ, Carapetis JR. Skin infections and infestations in Aboriginal
communities in northern Australia. Australas J Del777ato12000;41 (3): 139-43;
quiz 144-5.
166
2 3 1 . S t r e e t o n C L , H a n n a I N , M e s s e r R D , M e r i a n o s A . A n e p i d e m i c o f a c u t e
p o s t - s t r e p t o c o c c a l g l o m e r u l o n e p h r i t i s a m o n g a b o r i g i n a l c h i l d r e n . J P a e d i a t r
C h i l d H e a l t h 1 9 9 5 ; 3 1 ( 3 ) : 2 4 5 - 8 .
2 3 2 . G o o d f e l l o w A M , H o y W E , S r i p r a k a s h K S , D a l y M J , R e e v e M P , M a t h e w s
J D . P r o t e i n u r i a i s a s s o c i a t e d w i t h p e r s i s t e n c e o f a n t i b o d y t o s t r e p t o c o c c a l M
p r o t e i n i n A b o r i g i n a l A u s t r a l i a n s . E p i d e m i o l l n f e c t 1 9 9 9 ; 1 2 2 ( 1 ) : 6 7 - 7 5 .
2 3 3 . A t k i n s R C . H o w b r i g h t i s t h e i r f u t u r e ? P o s t - s t r e p t o c o c c a l
g l o m e r u l o n e p h r i t i s i n I n d i g e n o u s c o m m u n i t i e s i n A u s t r a l i a . M e d J A u s t
2 0 0 1 ; 1 7 4 ( 1 0 ) : 4 8 9 - 9 0 .
2 3 4 . W h i t e A V , H o y W E , M c C r e d i e D A . C h i l d h o o d p o s t - s t r e p t o c o c c a l
g l o m e r u l o n e p h r i t i s a s a r i s k f a c t o r f o r c h r o n i c r e n a l d i s e a s e i n l a t e r l i f e . M e d J
A u s t 2 0 0 1 ; 1 7 4 ( 1 0 ) : 4 9 2 - 6 .
2 3 5 . D a n i e l M , O ' D e a K , R o w l e y K G , M c D e r m o t t R , K e l l y S . G l y c a t e d
h e m o g l o b i n a s a n i n d i c a t o r o f s o c i a l e n v i r o n m e n t a l s t r e s s a m o n g i n d i g e n o u s
v e r s u s w e s t e r n i z e d p o p u l a t i o n s . P r e v M e d 1 9 9 9 ; 2 9 ( 5 ) : 4 0 5 - 1 3 .
2 3 6 . D e v i t t J , T s e y K , H a l l G . A n i n t r o d u c t i o n t o t h e s o c i a l d e t e r m i n a n t s o f
h e a l t h i n r e l a t i o n t o t h e N o r t h e r n T e r r i t o r y i n d i g e n o u s p o p u l a t i o n . C a s u a r i n a :
C o o p e r a t i v e R e s e a r c h C e n t r e f o r A b o r i g i n a l a n d T r o p i c a l H e a l t h , 2 0 0 1 .
2 3 7 . W i l s o n R D . B r i n g i n g t h e m h o m e : a g U i d e t o t h e f i n d i n g s a n d
r e c o m m e n d a t i o n s o f t h e N a t i o n a l I n q u i r y i n t o t h e s e p a r a t i o n o f A b o r i g i n a l a n d
T o r r e s S t r a i t I s l a n d e r c h i l d r e n f r o m t h e i r f a m i l i e s . [ S y d n e y ] : H u m a n R i g h t s a n d
E q u a l O p p o r t u n i t y C o m m i s s i o n , 1 9 9 7 .
2 3 8 . S c h n a l l P L , S c h w a r t z J E , L a n d s b e r g i s P A , W a r r e n K , P i c k e r i n g T G .
R e l a t i o n b e t w e e n j o b s t r a i n , a l c o h o l , a n d a m b u l a t o r y b l o o d p r e s s u r e .
H y p e r t e n s i o n 1 9 9 2 ; 1 9 ( 5 ) : 4 8 8 - 9 4 .
2 3 9 . A n d e r s o n N B , M y e r s H F , P i c k e r i n g T , J a c k s o n J S . H y p e r t e n s i o n i n
b l a c k s : p s y c h o s o c i a l a n d b i o l o g i c a l p e r s p e c t i v e s . J H y p e r t e n s 1 9 8 9 ; 7 ( 3 ) : 1 6 1 -
7 2 .
2 4 0 . E v e r s o n S A , L y n c h J W , C h e s n e y M A , e t a l . I n t e r a c t i o n o f w o r k p l a c e
d e m a n d s a n d c a r d i o v a s c u l a r r e a c t i v i t y i n p r o g r e s s i o n o f c a r o t i d
a t h e r o s c l e r o s i s : p o p u l a t i o n b a s e d s t u d y . B m j 1 9 9 7 ; 3 1 4 ( 7 0 8 0 ) : 5 5 3 - 8 .
2 4 1 . C o h e n S , D o y l e W J , S k o n e r D P , R a b i n B S , G w a l t n e y J M , J r . S o c i a l t i e s
a n d s u s c e p t i b i l i t y t o t h e c o m m o n c o l d . J a m a 1 9 9 7 ; 2 7 7 ( 2 4 ) : 1 9 4 0 - 4 .
1 6 7
2 4 2 . I v e r s R . I n d i g e n o u s A u s t r a l i a n s a n d t o b a c c o : a l i t e r a t u r e r e v i e w . D a r w i n :
C o o p e r a t i v e R e s e a r c h C e n t r e f o r A b o r i g i n a l a n d T r o p i c a l H e a l t h , 2 0 0 1 .
2 4 3 . R u g g e n e n t i P , S c h i e p p a t i A , R e m u z z i G . P r o g r e s s i o n , r e m i s s i o n ,
r e g r e s s i o n o f c h r o n i c r e n a l d i s e a s e s . L a n c e t 2 0 0 1 ; 3 5 7 ( 9 2 6 8 ) : 1 6 0 1 - 8 .
2 4 4 . M u n t n e r P , C o r e s h J , S m i t h J C , E c k f e l d t J , K l a g M J . P l a s m a I i p i d s a n d
r i s k o f d e v e l o p i n g r e n a l d y s f u n c t i o n : t h e a t h e r o s c l e r o s i s r i s k i n c o m m u n i t i e s
s t u d y . K i d n e y I n t 2 0 0 0 ; 5 S ( 1 ) : 2 9 3 - 3 0 1 .
2 4 5 . P i n t o - S i e t s m a S J , M u l d e r J , J a n s s e n W M , H i l l e g e H L , d e Z e e u w D , d e
J o n g P E . S m o k i n g i s r e l a t e d t o a l b u m i n u r i a a n d a b n o r m a l r e n a l f u n c t i o n i n
n o n d i a b e t i c p e r s o n s . A n n I n t e m M e d 2 0 0 0 ; 1 3 3 ( S ) : 5 8 5 - 9 1 .
2 4 6 . R i t z E , O g a t a H , O r t h S R . S m o k i n g : a f a c t o r p r o m o t i n g o n s e t a n d
p r o g r e s s i o n o f d i a b e t i c n e p h r o p a t h y . D i a b e t e s M e t a b 2 0 0 0 ; 2 6 S u p p I 4 : 5 4 - 6 3 .
2 4 7 . O r t h S R , S t o c k m a n n A , C o n r a d t C , e t a l . S m o k i n g a s a r i s k f a c t o r f o r
e n d - s t a g e r e n a l f a i l u r e i n m e n w i t h p r i m a r y r e n a l d i s e a s e . K i d n e y I n t
1 9 9 5 ; 5 4 ( 3 ) : 9 2 6 - 3 1 .
2 4 8 . C e l e r m a j e r O S , S o r e n s e n K E , G e o r g a k o p o u l o s 0 , e t a l . C i g a r e t t e
s m o k i n g i s a s s o c i a t e d w i t h d o s e - r e l a t e d a n d p o t e n t i a l l y r e v e r s i b l e i m p a i r m e n t
o f e n d o t h e l i u m - d e p e n d e n t d i l a t i o n i n h e a l t h y y o u n g a d u l t s . C i r c u l a t i o n
1 9 9 3 ; S S ( 5 P t 1 ) : 2 1 4 9 - 5 5 .
2 4 9 . C e l e r m a j e r O S , A d a m s M R , C l a r k s o n P , e t a l . P a s s i v e s m o k i n g a n d
i m p a i r e d e n d o t h e l i u m - d e p e n d e n t a r t e r i a l d i l a t a t i o n i n h e a l t h y y o u n g a d u l t s . N
E n g l J M e d 1 9 9 6 ; 3 3 4 ( 3 ) : 1 5 0 - 4 .
2 5 0 . B e n i g n i A , R e m u z z i G . M e c h a n i s m o f p r o g r e s s i o n o f r e n a l d i s e a s e :
g r o w t h f a c t o r s a n d r e l a t e d m e c h a n i s m s . J H y p e r t e n s S u p p I 1 9 9 S ; 1 6 ( 4 ) : S 9 - 1 2 .
2 5 1 . O i k a w a T , F r e e m a n M , L o W , V a u g h a n D E , F o g o A . M o d u l a t i o n o f
p l a s m i n o g e n a c t i v a t o r i n h i b i t o r - 1 i n v i v o : a n e w m e c h a n i s m f o r t h e a n t i - f i b r o t i c
e f f e c t o f r e n i n - a n g i o t e n s i n i n h i b i t i o n . K i d n e y I n t 1 9 9 7 ; 5 1 ( 1 ) : 1 6 4 - 7 2 .
2 5 2 . P l u n k e t t A , L a n c a s t e r P , H u a n g J , N a t i o n a l P e r i n a t a l S t a t i s t i c s U n i t
( A u s t r a l i a ) . I n d i g e n o u s m o t h e r s a n d t h e i r b a b i e s A u s t r a l i a 1 9 9 1 - 1 9 9 3 .
S y d n e y : A I H W N a t i o n a l P e r i n a t a l S t a t i s t i c s U n i t , 1 9 9 6 .
2 5 3 . d e C o s t a C , C h i l d A . P r e g n a n c y o u t c o m e s i n u r b a n a b o r i g i n a l w o m e n .
M e d J A u s t 1 9 9 6 ; 1 6 4 ( 9 ) : 5 2 3 - 6 .
1 6 8
2 5 4 . W o n g L C , A m e g a B , C o n n o r s C , e t a l . O u t c o m e o f a n i n t e r v e n t i o n a l
p r o g r a m f o r s c a b i e s i n a n I n d i g e n o u s c o m m u n i t y . M e d J A u s t
2 0 0 1 ; 1 7 5 ( 7 ) : 3 6 7 - 7 0 .
2 5 5 . H o y W E , B a k e r P R , K e l l y A M , W a n g Z . R e d u c i n g p r e m a t u r e d e a t h a n d
r e n a l f a i l u r e i n A u s t r a l i a n a b o r i g i n a l s . A c o m m u n i t y - b a s e d c a r d i o v a s c u l a r a n d
r e n a l p r o t e c t i v e p r o g r a m . M e d J A u s t 2 0 0 0 ; 1 7 2 ( 1 0 ) : 4 7 3 - 8 .
2 5 6 . C a s s A , C u n n i n g h a m J , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W . U r b a n d i s a d v a n t a g e
a n d d e l a y e d n e p h r o l o g y r e f e r r a l i n A u s t r a l i a . H e a l t h a n d P l a c e 2 0 0 2 ; l n p r e s s .
2 5 7 . C a s s A , C u n n i n g h a m J , S n e l l i n g P , W a n g Z , H o y W . R e n a l
t r a n s p l a n t a t i o n i n A b o r i g i n a l A u s t r a l i a n s : a c c e s s , t i m i n g a n d o u t c o m e s .
J o u r n a l o f A m e r i c a n S o c i e t y o f N e p h r o l o g y 2 0 0 1 ; 1 2 : 8 8 1 A .
2 5 8 . C a s s A , L o w e l l A , C h r i s t i e M , e t a l . S h a r i n g t h e t r u e s t o r i e s : i m p r o v i n g
c o m m u n i c a t i o n b e t w e e n A b o r i g i n a l p a t i e n t s a n d h e a l t h c a r e w o r k e r s . M J A
2 0 0 2 ; 1 7 6 ( 1 0 ) : 4 6 6 - 4 7 0 .
2 5 9 . M a c k e r r a s D . E v a l u a t i o n o f t h e S t r o n g W o m e n , S t r o n g B a b i e s , S t r o n g
C u l t u r e P r o g r a m : r e s u l t s f o r t h e p e r i o d 1 9 9 0 - 1 9 9 6 i n t h r e e p i l o t c o m m u n i t i e s .
D a r w i n : M e n z i e s S c h o o l o f H e a l t h R e s e a r c h , 1 9 9 8 .
2 6 0 . P h o l e r o s P , R a i n o w S , T o r z i l l o P J . H o u s i n g f o r h e a l t h - t o w a r d s a
h e a l t h i e r l i v i n g e n v i r o n m e n t f o r A b o r i g i n e s . S y d n e y : H e a l t h H a b i t a t , 1 9 9 4 .
2 6 1 . F r i e d L F , O r c h a r d T J , K a s i s k e B L . E f f e c t o f l i p i d r e d u c t i o n o n t h e
p r o g r e s s i o n o f r e n a l d i s e a s e : a m e t a - a n a l y s i s . K i d n e y I n t 2 0 0 1 ; 5 9 ( 1 ) : 2 6 0 - 9 .
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S c r e e n i n g o f s e l e c t e d p a t i e n t s f o r p r o t e i n u r i a c o u l d h e l p r e d u c e t h e i n c i d e n c e
o f e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e
P u b l i c a t i o n d e t a i l s :
C a s s A . K i d n e y d i s e a s e : a r e y o u a t r i s k ? ( E d i t o r i a l ) M e d i c a l J o u r n a l o f A u s t r a l i a
2 0 0 2 ; 1 7 6 ( 1 1 ) : 5 1 5 - 5 1 6 .
1 7 1
I n t r o d u c t i o n
I n 2 0 0 0 , c h r o n i c o r u n s p e c i f i e d r e n a l f a i l u r e w a s l i s t e d a s a c a u s e o f d e a t h o f
9 , 1 6 0 A u s t r a l i a n s ( 7 . 1 % o f a l l d e a t h s ) ( s o u r c e : A u s t r a l i a n B u r e a u o f S t a t i s t i c s ,
s p e c i a l d a t a r e q u e s t , 2 0 0 2 ) . M o s t w o u l d h a v e h a d c h r o n i c r e n a l i m p a i r m e n t
( C R I ) f o r y e a r s . E a c h y e a r , m o r e t h a n 1 , 7 0 0 p e o p l e w i t h e n d - s t a g e r e n a l
d i s e a s e ( E S R D ) s t a r t d i a l y s i s o r r e c e i v e a t r a n s p l a n t . ' T h e s e f i g u r e s s u g g e s t
t h a t t h e i m p a c t o f C R I i s s u b s t a n t i a l a n d t h a t i n o r d e r t o p r e v e n t p r o g r e s s i o n t o
E S R D w e n e e d t o d e v e l o p s y s t e m s f o r i t s d e t e c t i o n a n d m a n a g e m e n t .
P r e v a l e n c e a n d s i g n i f i c a n c e o f p r o t e i n u r i a
T h e A u s t r a l i a n D i a b e t e s , O b e s i t y a n d L i f e s t y l e ( A U S D I A B ) s t u d y , 2 a c r o s s -
s e c t i o n a l s u r v e y o f a s a m p l e o f o v e r 1 1 , 0 0 0 A u s t r a l i a n s a g e d 2 5 a n d o v e r ,
f o u n d p r o t e i n u r i a i n 2 . 5 % o f t h e s t u d y p o p u l a t i o n a n d s e r u m c r e a t i n i n e l e v e l
a b o v e 120~mo1lL i n 1 . 1 % ( r e f e r e n c e r a n g e , 50-110~moIlL ( a d u l t w o m e n ) , 6 0 -
120~mo1/L ( a d u l t m e n » . A r e c e n t U S s t u d y e s t i m a t e d t h a t 1 . 5 % o f p e o p l e a g e d
s i x y e a r s a n d o v e r h a v e p r o t e i n u r i a .
3
E x t r a p o l a t i n g f r o m t h e s e d a t a , i t i s l i k e l y
t h a t s e v e r a l h u n d r e d t h o u s a n d A u s t r a l i a n s h a v e p r o t e i n u r i a , w h i c h i s
a s s o c i a t e d w i t h a 1 5 - f o l d i n c r e a s e d r i s k o f d e v e l o p i n g E S R D w i t h i n 1 0 y e a r s .
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W h o s e u r i n e s h o u l d b e s c r e e n e d ?
C u r r e n t e v i d e n c e d o e s n o t s u p p o r t u n i v e r s a l s c r e e n i n g f o r p r o t e i n u r i a . T h e U S
M u l t i p l e R i s k F a c t o r I n t e r v e n t i o n T r i a l , S i n w h i c h m o r e t h a n 3 0 0 , 0 0 0 m e n w e r e
s c r e e n e d a n d f o l l o w e d u p f o r a n a v e r a g e o f 1 6 y e a r s , s h o w e d t h a t o l d e r a g e ,
s m o k i n g , h y p e r t e n s i o n a n d d i a b e t e s w e r e s i g n i f i c a n t r i s k f a c t o r s f o r E S R D .
F a m i l i a l a g g r e g a t i o n o f E S R D , i n e x c e s s o f t h a t p r e d i c t e d b y c l u s t e r i n g o f
d i a b e t e s a n d h y p e r t e n s i o n , h a s a l s o b e e n d e m o n s t r a t e d .
6
l n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s , w h o m a k e u p l e s s t h a n 2 % o f o u r p o p u l a t i o n , c o m p r i s e m o r e t h a n
8 % o f E S R D p a t i e n t s ; ' a n d , i n s o m e r e m o t e c o m m u n i t i e s w h e r e s c r e e n i n g h a s
b e e n c o n d u c t e d , a l m o s t 2 5 % o f a d u l t s h a v e b e e n f o u n d t o h a v e p r o t e i n u r i a .
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S p e c i f i c g r o u p s o f p e o p l e k n o w n t o b e a t i n c r e a s e d r i s k o f E S R D s h o u l d
t h e r e f o r e b e t a r g e t e d f o r s c r e e n i n g ( s e e B o x 1 ) .
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D i p s t i c k t e s t i n g i s c h e a p ( a b o u t $ 0 . 5 0 p e r t e s t ) , w i t h i m m e d i a t e r e s u l t s . M o r e
t h a n a t r a c e o f p r o t e i n i n d i c a t e s a p r o t e i n e x c r e t i o n r a t e g r e a t e r t h a n 3 0 0 m g i n
2 4 h o u r s . I n t h e A U S D I A B s t u d y , 2 d i p s t i c k t e s t i n g h a d a b o u t 8 5 % s e n s i t i v i t y
a n d s p e c i f i c i t y ( S . C h a d b a n , N e p h r o l o g i s t , A U S D I A B S t e e r i n g C o m m i t t e e ,
p e r s o n a l c o m m u n i c a t i o n ) . A s a b o u t 1 5 % o f p e o p l e w i t h o u t p r o t e i n u r i a h a v e a
f a l s e l y p o s i t i v e r e s u l t , p e o p l e w i t h a p o s i t i v e d i p s t i c k r e s u l t s h o u l d h a v e t h e i r
p r o t e i n e x c r e t i o n r a t e q u a n t i f i e d b y f u r t h e r t e s t i n g . M e a s u r e m e n t o f 2 4 - h o u r
u r i n a r y p r o t e i n h a s l o n g b e e n t h e g o l d s t a n d a r d , b u t r e l i a b l e c o l l e c t i o n i s o f t e n
i m p r a c t i c a l . M e a s u r e m e n t o f t h e a l b u m i n - c r e a t i n i n e r a t i o ( A C R ) i n a m o r n i n g
u r i n e s p e c i m e n i s e a s i e r a n d s u f f i c i e n t l y p r e c i s e .
s
A n A C R o v e r 3 4 g / m o l
i n d i c a t e s a d a i l y p r o t e i n e x c r e t i o n r a t e e x c e e d i n g 3 0 0 m g . A t t h e s a m e t i m e a s
m e a s u r i n g t h e u r i n a r y A C R , a b l o o d s a m p l e s h o u l d b e s e n t f o r m e a s u r e m e n t o f
s e r u m c r e a t i n i n e a n d e l e c t r o l y t e l e v e l s f o r f u r t h e r a s s e s s m e n t o f r e n a l f u n c t i o n .
M o s t d i p s t i c k s a l s o t e s t t h e u r i n e f o r s u b s t a n c e s o t h e r t h a n p r o t e i n . I f
l e u c o c y t e s o r n i t r i t e s a r e d e t e c t e d , e s p e c i a l l y w i t h s y m p t o m s s u g g e s t i v e o f a
u r i n a r y t r a c t i n f e c t i o n , a m i d - s t r e a m u r i n e s p e c i m e n s h o u l d b e c u l t u r e d . T h e
d i p s t i c k t e s t f o r p r o t e i n s h o u l d b e r e p e a t e d a f t e r t r e a t m e n t o f a n y i n f e c t i o n .
I s o l a t e d h a e m a t u r i a r a r e l y i n d i c a t e s g l o m e r u l a r p a t h o l o g y a s s o c i a t e d w i t h
p r o g r e s s i v e r e n a l d i s e a s e . H o w e v e r , a m o n g s m o k e r s a n d t h o s e s c r e e n e d o n
t h e b a s i s o f a g e , a f i n d i n g o f h a e m a t u r i a s h o u l d p r o m p t e x c l u s i o n o f u r i n a r y
t r a c t m a l i g n a n c y .
I n t e r p r e t i n g t h e s e r u m c r e a t i n i n e
S e r u m c r e a t i n i n e l e v e l p e r s e i s n o t a n a c c u r a t e i n d i c a t o r o f r e n a l f u n c t i o n . T h e
g l o m e r u l a r f i l t r a t i o n r a t e ( G F R ) , w h i c h c a n b e e s t i m a t e d f r o m t h e s e r u m
c r e a t i n i n e l e v e l , i s t h e m o s t m e a n i n g f u l s i n g l e m e a s u r e ( s e e B o x 2 ) . I n h e a l t h y
a d u l t s , t h e G F R e x c e e d s 8 0 m U m i n ; p a t i e n t s w i t h a G F R b e t w e e n 3 0 a n d
8 0 m U m i n h a v e C R I ; w h i l e a G F R b e l o w 3 0 m U m i n i n d i c a t e s s e v e r e i m p a i r m e n t
w i t h a h i g h r i s k o f p r o g r e s s i o n t o E S R D , w a r r a n t i n g p r o m p t r e f e r r a l t o a
n e p h r o l o g i s t .
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M a n a g i n g C R I i n g e n e r a l p r a c t i c e
G e n e r a l p r a c t i t i o n e r s c a n s u b s t a n t i a l l y r e d u c e t h e r i s k o f p r o g r e s s i o n o f r e n a l
i m p a i r m e n t . M a n a g e m e n t g U i d e l i n e s d e v e l o p e d b y t h e A u s t r a l i a n K i d n e y
F o u n d a t i o n a n d t h e A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d S o c i e t y o f N e p h r o l o g y a r e
a c c e s s i b l e a t t h e " C a r i n g f o r A u s t r a l i a n s w i t h R e n a l I m p a i r m e n t " w e b - s i t e .
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I
d i s c u s s h e r e t h e e v i d e n c e f o r t h e i n t e r v e n t i o n s r e c o m m e n d e d i n t h e g u i d e l i n e s .
F u r t h e r b e n e f i t m a y b e o b t a i n e d f r o m r e d u c i n g t h e h i g h r i s k o f c a r d i o v a s c u l a r
e v e n t s t h a t a c c o m p a n i e s r e n a l d i s e a s e .
1 o
I n t e n s i v e c o n t r o l o f h y p e r g l y c a e m i a a n d h y p e r t e n s i o n i s b e n e f i c i a l i n p e o p l e
w i t h d i a b e t e s . ( S p e c i f i c i n t e r v e n t i o n s f o r d i a b e t e s a r e b e y o n d t h e s c o p e o f t h i s
a r t i c l e - s e e t h e g u i d e l i n e s o f t h e A u s t r a l i a n D i a b e t e s S o c i e t y , a v a i l a b l e a t
h t t p : / / w w w . r a c p . e d u . a u / a d s . )
I n a l l p a t i e n t s w i t h C R I , m a n a g e m e n t a i m s s h o u l d b e t h e r e d u c t i o n o f
p r o t e i n u r i a ( t o A C R < 1 0 0 g / m o l ) a n d t h e m a i n t e n a n c e o f r e n a l f u n c t i o n ( L e .
s t a b l e G F R ) . T h e s e c a n b e a c h i e v e d t h r o u g h i n t e n s i v e c o n t r o l o f h y p e r t e n s i o n
9
( L e v e l I e V i d e n c e
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) . S u g g e s t e d b l o O d - p r e s s u r e t a r g e t s a r e 1 2 5 1 7 5 m m H g ( i n
p e o p l e u n d e r 5 0 ) a n d 1 3 5 / 8 5 m m H g ( i n p e o p l e ~ 5 0 y e a r s ) . M u l t i - d r u g t h e r a p y
i s u s u a l l y r e q u i r e d . A n g i o t e n s i n c o n v e r t i n g e n z y m e i n h i b i t o r s a n d a n g i o t e n s i n - I I
r e c e p t o r a n t a g o n i s t s h a v e b e e n s h o w n t o b e r e n o - p r o t e c t i v e ( L e v e l I a n d L e v e l
1 1 e v i d e n c e r e s p e c t i v e l y ) . 9 E v e n i n t h e a b s e n c e o f h y p e r t e n s i o n , t h e y m a y b e
e f f e c t i v e i n p e o p l e w i t h p r o t e i n e x c r e t i o n e x c e e d i n g 1 9 / d a y ( a n A C R a b o v e
1 0 0 g / m o l ) . T r e a t m e n t f o r t h i s n o r m o t e n s i v e g r o u p s h o u l d b e a d j u s t e d a c c o r d i n g
t o t h e l e v e l o f p r o t e i n u r i a a n d m o n i t o r e d w i t h t h r e e m o n t h l y t o s i x m o n t h l y A C R
e s t i m a t e s . P o t e n t i a l r i s k s i n c l u d e h y p e r k a l a e m i a a n d , i n p a t i e n t s w i t h r e n a l
a r t e r y s t e n o s i s , w o r s e n i n g o f r e n a l i m p a i r m e n t . I n r a n d o m i s e d , c o n t r o l l e d t r i a l s
o f t h e s e a g e n t s , p a r t i c i p a n t d r o p - o u t r a t e s d u e t o a d v e r s e e f f e c t s h a v e b e e n
l o w .
B e c a u s e s m o k i n g i s a s s o c i a t e d w i t h a g r e a t e r r i s k o f p r o g r e s s i o n ( L e v e l 1 1 1 - 2
e V i d e n c e ) , 9 s m o k e r s s h o u l d b e a s s i s t e d t o q u i t s m o k i n g . A l o w p r o t e i n d i e t i s
n o t r e c o m m e n d e d , a s t h e b e n e f i t i s m i n i m a l a n d m a l n u t r i t i o n m a y e n s u e . T h e r e
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i s l i t t l e e v i d e n c e r e g a r d i n g t h e i m p a c t o f e x e r c i s e ; h o w e v e r , i n v i e w o f i t s
c a r d i o r e s p i r a t o r y b e n e f i t s , r e g u l a r e x e r c i s e i s a d v i s e d . T h e r e i s c u r r e n t l y
i n s u f f i c i e n t e v i d e n c e t o w a r r a n t l i p i d - l o w e r i n g t h e r a p y a s a m e a n s o f m i n i m i s i n g
p r o g r e s s i o n .
W h o s h o u l d b e r e f e r r e d t o a n e p h r o l o g i s t ?
G P s c a n u s u a l l y m a n a g e p a t i e n t s w i t h C R I , p r e v e n t i n g f u r t h e r r e n a l d a m a g e
a n d p r o g r e s s i o n t o r e n a l f a i l u r e . I n d i c a t i o n s f o r p r o m p t r e f e r r a l t o a n e p h r o l o g i s t
i n c l u d e :
• e s t i m a t e d G F R b e l o w 3 0 m U m i n ;
• e s t i m a t e d G F R a b o v e 3 0 m U m i n , b u t d e c l i n i n g r a p i d l y ;
• a g e l e s s t h a n 3 5 ;
• A C R g r e a t e r t h a n 3 0 0 g / m o l ( n e p h r o t i c r a n g e f o r p r o t e i n u r i a ) ;
• s y m p t o m s o r s i g n s s u g g e s t i v e o f s y s t e m i c i l l n e s s ( e . g s y s t e m i c l u p u s
e r y t h e m a t o s i s ) ; o r
• f a i l u r e t o r e a c h b l o o d p r e s s u r e o r A C R t a r g e t s w i t h i n s i x m o n t h s o f
s t a r t i n g a n t i h y p e r t e n s i v e d r u g t h e r a p y .
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B o x 1
I n d i c a t i o n s f o r a n n u a l d i p s t i c k t e s t i n g f o r p r o t e i n u r i a :
A g e o v e r 5 0
H y p e r t e n s i o n
S m o k i n g
D i a b e t e s *
F a m i l y h i s t o r y o f r e n a l d i s e a s e
A b o r i g i n a l o r T o r r e s S t r a i t I s l a n d e r d e s c e n t
* P e o p l e w i t h d i a b e t e s a l s o r e q u i r e a n n u a l t e s t i n g f o r m i c r o a l b u m i n u r i a . ( S e e
t h e A u s t r a l i a n D i a b e t e s S o c i e t y P o s i t i o n S t a t e m e n t ' M i c r o a l b u m i n u r i a i n
D i a b e t e s ' ( p 4 ) a t h t t p : / / w w w . r a c p . e d u . a u / a d s / p o s s t a t e . h t m )
B o x 2
C a l c u l a t i o n o f g l o m e r u l a r f i l t r a t i o n r a t e ( G F R ) b y t h e m o d i f i e d C o c k c r o f t - G a u l t
f o r m u l a * : 1 2
F o r w o m e n :
E s t i m a t e d G F R ( i n m U m i n ) t = ( 1 4 0 - a g e ( i n y e a r s » x w e i g h t ( i n k g ) I s e r u m
c r e a t i n i n e l e v e l ( i n I l m o l / L )
F o r m e n :
C a l c u l a t e e s t i m a t e d G F R a s f o r w o m e n , t h e n m u l t i p l y b y 1 . 2 3 .
* T h e m o d i f i c a t i o n i s a n a r i t h m e t i c s i m p l i f i c a t i o n o f t h e o r i g i n a l f o r m u l a . T h e
G F R e s t i m a t e o b t a i n e d w i l l b e 4 % l o w e r f o r w o m e n , a n d u n c h a n g e d f o r m e n ,
c o m p a r e d t o a n e s t i m a t e o b t a i n e d u s i n g t h e o r i g i n a l f o r m u l a .
t A n u m b e r o f c o m p u t e r i z e d c l i n i c a l r e c o r d s y s t e m s i n c l u d e a c a l c u l a t o r f o r t h i s
f o r m u l a .
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R e f e r e n c e s
1 . R u s s G R , e d . A N Z D A T A R e g i s t r y R e p o r t 2 0 0 1 . A d e l a i d e : A u s t r a l i a a n d N e w
Z e a l a n d D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y , 2 0 0 2 .
2 . A u s t r a l i a n D i a b e t e s O b e s i t y a n d L i f e s t y l e S t u d y , D u n s t a n D W , I n t e r n a t i o n a l
D i a b e t e s I n s t i t u t e . D i a b e s i t y & a s s o c i a t e d d i s o r d e r s i n A u s t r a l i a - 2 0 0 0 : t h e
a c c e l e r a t i n g e p i d e m i c . M e l b o u r n e : I n t e r n a t i o n a l D i a b e t e s I n s t i t u t e , 2 0 0 1 .
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I n s u m m a r y
• P a t i e n t s a t r i s k o f e a r l y r e n a l i m p a i r m e n t s h o u l d b e o f f e r e d a n n u a l
s c r e e n i n g f o r p r o t e i n u r i a .
• R e n a l f u n c t i o n c a n b e e s t i m a t e d f r o m s e r u m c r e a t i n i n e u s i n g t h e
m o d i f i e d C o c k c r o f t - G a u l t f o r m u l a .
• P a t i e n t s w i t h e a r l y r e n a l i m p a i r m e n t s h o u l d b e a d v i s e d t o s t o p s m o k i n g ,
t a k e r e g u l a r e x e r c i s e , a n d m a i n t a i n a n o r m a l p r o t e i n i n t a k e .
• N o n - s t e r o i d a l a n t i - i n f l a m m a t o r y d r u g s a n d C O X - 2 i n h i b i t o r s s h o u l d b e
a v o i d e d i n e a r l y r e n a l i m p a i r m e n t . A C E i n h i b i t o r s , a n g i o t e n s i n 1 1 r e c e p t o r
a n t a g o n i s t s , d i u r e t i c s a n d r a d i o l o g i c a l c o n t r a s t a g e n t s s h o u l d b e
p r e s c r i b e d w i t h c a r e .
• S t r i c t c o n t r o l o f b l o o d p r e s s u r e a n d c a r e f u l m a n a g e m e n t o f p r o t e i n u r i a ,
d i a b e t e s a n d a n a e m i a i m p r o v e o u t c o m e s f o r p a t i e n t s w i t h e a r l y r e n a l
i m p a i r m e n t .
• P a t i e n t s w i t h s e v e r e r e n a l i m p a i r m e n t s h o u l d b e r e f e r r e d p r o m p t l y t o a
n e p h r o l o g i s t . R e f e r r a l s h o u l d a l s o b e c o n s i d e r e d f o r y o u n g e r p a t i e n t s , o r
i f r e n a l f u n c t i o n i s d e c l i n i n g r a p i d l y , i f p r o t e i n u r i a i s h e a v y , t h e r e i s
s i g n i f i c a n t c o m o r b i d i t y o r i f t r e a t m e n t t a r g e t s p r o v e d i f f i c u l t t o a c h i e v e .
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I n t r o d u c t i o n
A p p r o x i m a t e l y 1 , 5 0 0 p e o p l e d e v e l o p e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e ( E S R D ) e a c h
y e a r i n A u s t r a l i a . M o s t w i l l h a v e h a d e a r l y r e n a l i m p a i r m e n t ( E R I ) f o r m a n y
y e a r s . A p p r o p r i a t e t r e a t m e n t c o u l d h a v e s l o w e d o r p r e v e n t e d t h e i r p r o g r e s s i o n
t o E S R D . I n t h i s a r t i c l e w e o u t l i n e t h e e p i d e m i o l o g y o f E R I i n A u s t r a l i a , i d e n t i f y
t h e k n o w n r i s k f a c t o r s , a n d d e s c r i b e a n e v i d e n c e - b a s e d a p p r o a c h t o i t s
d e t e c t i o n a n d m a n a g e m e n t i n g e n e r a l p r a c t i c e . W e h a v e b a s e d t h i s a r t i c l e o n
t h e r e s e a r c h e v i d e n c e s u m m a r i z e d i n t h e w e b s i t e s l i s t e d u n d e r ' U s e f u l
r e s o u r c e s ' a n d o n o t h e r a u t h o r i t a t i v e s o u r c e s .
E p i d e m i o l o g y o f e a r l y r e n a l i m p a i r m e n t
T h e A U S D I A B s t u d y , a c r o s s - s e c t i o n a l s u r v e y o f a r e p r e s e n t a t i v e s a m p l e o f
o v e r 1 1 , 0 0 0 A u s t r a l i a n a d u l t s a g e d 2 5 y e a r s o r o v e r , f o u n d t h a t 2 . 5 % h a d
p r o t e i n u r i a a n d 1 . 1 % h a d a s e r u m c r e a t i n i n e o f o v e r 1 2 0 l l m o l / L . T h i s i m p l i e s
t h a t s e v e r a l h u n d r e d t h o u s a n d A u s t r a l i a n s h a v e s i g n i f i c a n t E R ! . I n r u r a l a n d
r e m o t e A b o r i g i n a l c o m m u n i t i e s , a l m o s t 2 5 % o f a d u l t s h a v e p r o t e i n u r i a .
J a p a n e s e s t u d i e s i n d i c a t e t h a t p e o p l e w i t h p r o t e i n u r i a a r e 1 5 t i m e s m o r e l i k e l y
t h a n p e o p l e w i t h o u t p r o t e i n u r i a t o d e v e l o p E S R D w i t h i n t e n y e a r s .
A n u m b e r o f r i s k f a c t o r s h a v e b e e n i d e n t i f i e d f o r E R I ( s e e B o x 1 ) . I n d i g e n o u s
A u s t r a l i a n s c o n s t i t u t e l e s s t h a n 2 % o f t h e p o p u l a t i o n b u t a l m o s t 1 0 % o f p a t i e n t s
c o m m e n c i n g t r e a t m e n t f o r E S R D . A f a m i l y h i s t o r y f e a t u r e s i n m o s t o f t h e
l e a d i n g c a u s e s o f E S R D i n c l u d i n g d i a b e t e s , f a m i l i a l t y p e s o f
g l o m e r u l o n e p h r i t i s " h y p e r t e n s i o n a n d p o l y c y s t i c k i d n e y d i s e a s e . I n t h e M u l t i p l e
R i s k F a c t o r I n t e r v e n t i o n T r i a l ( M R F I T s t u d y ) i n t h e U S A , o v e r 3 0 0 , 0 0 0 m e n
w e r e s c r e e n e d a n d f o l l o w e d - u p f o r a n a v e r a g e o f 1 6 y e a r s . O l d e r a g e ,
s m o k i n g , h y p e r t e n s i o n a n d d i a b e t e s w e r e m a j o r r i s k f a c t o r s f o r E S R D .
U r i n e t e s t i n g - w h o s h o u l d b e s c r e e n e d ?
T h e b e s t s i n g l e s c r e e n i n g t e s t f o r E R I i s d i p s t i c k t e s t i n g f o r p r o t e i n u r i a . I t i s
c h e a p a n d t h e r e i s a n i m m e d i a t e r e s u l t . T h e r e i s a s t r o n g c o r r e l a t i o n b e t w e e n
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r a i s e d u r i n a r y p r o t e i n e x c r e t i o n a n d p r o g r e s s i o n t o w a r d s r e n a l f a i l u r e .
F u r t h e r m o r e , i n t e r v e n t i o n s t h a t s l o w t h e p r o g r e s s o f r e n a l d i s e a s e s e e m t o b e
m o s t e f f e c t i v e i n t h o s e p a t i e n t s w i t h t h e w o r s t p r o t e i n u r i a .
A l t h o u g h u n i v e r s a l p o p u l a t i o n s c r e e n i n g f o r p r o t e i n u r i a i s n o t c u r r e n t l y
c o n s i d e r e d w o r t h w h i l e , a l l p a t i e n t s w i t h o n e o r m o r e r i s k f a c t o r s f o r E R I s h o u l d
b e o f f e r e d a n n u a l d i p s t i c k t e s t i n g . D i p s t i c k t e s t i n g f o r p r o t e i n u r i a i s , h o w e v e r ,
i n a d e q u a t e f o r p e o p l e w i t h d i a b e t e s ; t h e y r e q u i r e t h e i r u r i n a r y a l b u m i n
e x c r e t i o n r a t e t o b e m e a s u r e d a t l e a s t a n n u a l l y .
D i p s t i c k p o s i t i v e - w h a t n e x t ?
D i p s t i c k t e s t i n g h a s a s p e c i f i c i t y o f a b o u t 8 5 % i n d e t e c t i n g p r o t e i n u r i a ( u r i n a r y
p r o t e i n e x c r e t i o n g r e a t e r t h a n 3 0 0 m g i n 2 4 h o u r s ) . T h i s m e a n s t h a t t h e t e s t w i l l
b e f a l s e l y p o s i t i v e i n a p p r o x i m a t e l y 1 5 % o f p e o p l e w h o d o n ' t h a v e p r o t e i n u r i a . I t
i s i m p o r t a n t t h e r e f o r e , t o c h e c k b y q u a n t i f y i n g t h e p r o t e i n e x c r e t i o n i n a n y
p a t i e n t w h o s e d i p s t i c k t e s t i s p o s i t i v e .
T h e g o l d s t a n d a r d i s m e a s u r e m e n t o f t h e t o t a l a m o u n t o f p r o t e i n i n a 2 4 - h o u r
u r i n e s p e c i m e n . H o w e v e r , r e l i a b l e c o l l e c t i o n o f t h e c o m p l e t e s p e c i m e n i s o f t e n
i m p r a c t i c a l . A n e a s i e r a l t e r n a t i v e , w i t h e x c e l l e n t p r e c i s i o n , i s m e a s u r e m e n t o f
t h e a l b u m i n - c r e a t i n i n e r a t i o ( A C R ) i n a n e a r l y m o r n i n g u r i n e s p e c i m e n . ( S e e
B o x 2 f o r i n t e r p r e t a t i o n o f A C R r e s u l t s . ) A t t h e s a m e t i m e , t h e p a t i e n t ' s b l o o d
p r e s s u r e s h o u l d b e c h e c k e d ( i f t h i s h a s n ' t b e e n d o n e a l r e a d y ) , a n d b l o o d
s h o u l d b e s e n t f o r m e a s u r e m e n t o f s e r u m l e v e l s o f u r e a , c r e a t i n i n e a n d
e l e c t r o l y t e s .
M o s t d i p s t i c k s a l s o t e s t t h e u r i n e f o r s u b s t a n c e s o t h e r t h a n p r o t e i n . I f o t h e r
a b n o r m a l i t i e s a r e d e t e c t e d , t h e n t h e y s h o u l d b e f o l l o w e d u p a p p r o p r i a t e l y . I f
l e u c o c y t e s o r n i t r i t e s a r e d e t e c t e d , a m i d - s t r e a m s p e c i m e n s h o u l d b e o b t a i n e d
f o r c u l t u r e . T h e d i p s t i c k t e s t f o r p r o t e i n s h o u l d b e r e p e a t e d a f t e r t r e a t m e n t o f
a n y i n f e c t i o n . T h e p r e s e n c e o f b l o o d i n t h e u r i n e i s a l w a y s a n a b n o r m a l f i n d i n g ,
a n c ; l s h o u l d l e a d t o a p p r o p r i a t e i n v e s t i g a t i o n a n d r e f e r r a l .
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T h e s e n s i t i v i t y o f d i p s t i c k t e s t i n g f o r p r o t e i n u r i a i s a b o u t 8 0 % . T h i s m e a n s t h a t
a p p r o x i m a t e l y 2 0 % o f p e o p l e w h o d o , i n f a c t , h a v e p r o t e i n u r i a w i l l h a v e a f a l s e -
n e g a t i v e d i p s t i c k t e s t . T h e r e f o r e , p e o p l e w i t h t h e r i s k f a c t o r s l i s t e d i n B o x 1
s h o u l d b e t e s t e d a n n u a l l y , a n d a n y m o d i f i a b l e r i s k f a c t o r s ( h y p e r t e n s i o n ,
d i a b e t e s a n d s m o k i n g ) s h o u l d b e m a n a g e d a p p r o p r i a t e l y .
I n t e r p r e t i n g t h e s e r u m c r e a t i n i n e
T h e s i n g l e m o s t m e a n i n g f u l m e a s u r e o f r e n a l f u n c t i o n i s t h e g l o m e r u l a r f i l t r a t i o n
r a t e ( G F R ) . I t s d i r e c t m e a s u r e m e n t i s i n c o n v e n i e n t , b u t G F R c a n b e e s t i m a t e d
f r o m t h e s e r u m c r e a t i n i n e , u s i n g t h e m o d i f i e d C o c k c r o f t - G a u l t f o r m u l a ( B o x 3 ) .
T h i s f o r m u l a u t i l i z e s t h e p a t i e n t ' s c r e a t i n i n e l e v e l , a g e , w e i g h t a n d s e x . A
n u m b e r o f c o m p u t e r i z e d c l i n i c a l r e c o r d s y s t e m s i n c l u d e a c a l c u l a t o r f o r t h e
C o c k c r o f t - G a u l t f o r m u l a . I t i s i m p o r t a n t t o n o t e t h a t a p a t i e n t w i t h a n o r m a l
s e r u m c r e a t i n i n e c o n c e n t r a t i o n c a n s t i l l h a v e s i g n i f i c a n t r e n a l i m p a i r m e n t ( s e e
B o x 4 ) , s o :
" T h i n k G F R , n o t s e r u m c r e a t i n i n e "
T h e n o r m a l r a n g e f o r G F R i n a d u l t s i s o v e r 8 0 m l s / m i n . P a t i e n t s w h o s e G F R i s
r e d u c e d , b u t i s g r e a t e r t h a n 3 0 m l / m i n , a r e s a i d t o h a v e E R ! . P a t i e n t s w i t h G F R
l e s s t h a n 3 0 m l l m i n h a v e s e v e r e r e n a l i m p a i r m e n t , a r e a t h i g h r i s k o f
p r o g r e s s i o n t o e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e , a n d s h o u l d b e r e f e r r e d p r o m p t l y t o a
n e p h r o l o g i s t .
T h e C o c k c r o f t - G a u l t f o r m u l a d o e s n o t a l w a y s g i v e a n a c c u r a t e e s t i m a t e o f G F R
i n p a t i e n t s w i t h s e v e r e r e n a l i m p a i r m e n t , d e c o m p e n s a t e d c i r r h o s i s , c a n c e r , o r
o b e s i t y . C l i n i c a l l y i m p o r t a n t e r r o r s c a n a r i s e i n p a t i e n t s w i t h t h e s e c o n d i t i o n s
( s e e B o x 5 ) .
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T h e m a n a g e m e n t o f E R I i n g e n e r a l p r a c t i c e
P a t i e n t s w i t h E R I a r e a t r i s k o f p r o g r e s s i o n t o e n d - s t a g e d i s e a s e , b u t t h i s r i s k
c a n b e s u b s t a n t i a l l y r e d u c e d b y a p p r o p r i a t e m a n a g e m e n t b y t h e i r g e n e r a l
p r a c t i t i o n e r . K e y a s p e c t s o f t h e m a n a g e m e n t o f E R I a r e l i s t e d i n B o x 6 , a n d a r e
d e s c r i b e d i n m o r e d e t a i l b e l o w .
S t o p s m o k i n g
S m o k e r s w i t h r e n a l d i s e a s e p r o g r e s s t o r e n a l f a i l u r e m o r e r a p i d l y t h a n n o n -
s m o k e r s . I n a d d i t i o n t o m a n y o t h e r h e a l t h b e n e f i t s , s t o p p i n g s m o k i n g s l o w s t h e
r a t e o f p r o g r e s s i o n , a t l e a s t i n d i a b e t i c r e n a l d i s e a s e . S m o k e r s w i t h E R I s h o u l d
b e e n c o u r a g e d t o s t o p , a n d a s s i s t e d t o d o s o .
D r u g s t o w a t c h
A n u m b e r o f c o m m o n l y p r e s c r i b e d m e d i c a t i o n s m a y e x a c e r b a t e r e n a l
i m p a i r m e n t . N o n - s t e r o i d a l a n t i - i n f l a m m a t o r y d r u g s ( N S A I D s ) a n d C Q X - 2
i n h i b i t o r s s h o u l d , i f a t a l l p o s s i b l e , b e a v o i d e d . A l t h o u g h A C E i n h i b i t o r s ,
a n g i o t e n s i n 1 1 r e c e p t o r ( A I I R ) a n t a g o n i s t s a n d d i u r e t i c s a r e k e y m e d i c a t i o n s i n
t h e m a n a g e m e n t o f p r o g r e s s i v e r e n a l d i s e a s e , h y p e r t e n s i o n a n d h e a r t d i s e a s e ,
t h e i r u s e m u s t b e c a r e f u l l y m o n i t o r e d a s t h e y m a y e x a c e r b a t e r e n a l i m p a i r m e n t
i n c e r t a i n s i t u a t i o n s . R a d i o l o g i s t s s h o u l d b e a l e r t e d t o p a t i e n t s w i t h r e n a l
i m p a i r m e n t , s o t h a t t h e y c a n u s e a p p r o p r i a t e p r e v e n t i v e s t r a t e g i e s w h e n t h e
u s e o f c o n t r a s t a g e n t s i s i n d i c a t e d .
N o p r o t e i n r e s t r i c t i o n
T r a d i t i o n a l l y , p a t i e n t s w i t h r e n a l d i s e a s e w e r e r e c o m m e n d e d a l o w - p r o t e i n d i e t .
H o w e v e r , t h e i m p a c t o n p r o g r e s s i o n w a s m i n i m a l , w h i l e m a n y b e c a m e
m a l n o u r i s h e d . P a t i e n t s w i t h r e n a l i m p a i r m e n t s h o u l d c o n s u m e t h e n o r m a l
r e c o m m e n d e d d a i l y i n t a k e o f 0 . 7 5 - 1 . 0 g p r o t e i n p e r k g .
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E x e r c i s e
E x e r c i s e d o e s n o t a p p e a r t o s l o w t h e p r o g r e s s o f r e n a l i n s u f f i c i e n c y , b u t t h e
e v i d e n c e o n t h i s p o i n t i s w e a k . G i v e n i t s o t h e r b e n e f i t s , p a t i e n t s w i t h E R I
s h o u l d b e a d v i s e d t o t a k e r e g u l a r e x e r c i s e .
I m m u n i z a t i o n
T h e N H M R C c u r r e n t l y r e c o m m e n d s a n n u a l i n f l u e n z a i m m u n i z a t i o n f o r p a t i e n t s
w i t h d i a b e t e s , r e n a l d y s f u n c t i o n o r o t h e r c h r o n i c i l l n e s s r e q u i r i n g r e g u l a r
m e d i c a l f o l l o w - u p . P n e u m o c o c c a l v a c c i n a t i o n i s a l s o r e c o m m e n d e d f o r p a t i e n t s
w i t h d i a b e t e s o r c h r o n i c r e n a l d i s e a s e .
S t r i c t c o n t r o l o f b l o o d p r e s s u r e
S t r i c t c o n t r o l o f b l o o d p r e s s u r e s l o w s t h e p r o g r e s s i o n o f r e n a l i m p a i r m e n t , i n
a d d i t i o n t o r e d u c i n g c a r d i a c a n d c e r e b r o v a s c u l a r c o m p l i c a t i o n s . T h e b l o o d
p r e s s u r e t a r g e t s c u r r e n t l y r e c o m m e n d e d f o r p a t i e n t s w i t h E R I a r e b e l o w 1 2 0 1 7 5
m m H g f o r p a t i e n t s u n d e r 5 0 y e a r s o f a g e , a n d b e l o w 1 3 0 / 8 5 m m H g f o r t h o s e
o v e r 5 0 . A c h i e v i n g t h e s e t a r g e t s u s u a l l y r e q u i r e s t h e u s e o f m o r e t h a n o n e
a n t i h y p e r t e n s i v e d r u g .
A n g i o t e n s i n c o n v e r t i n g e n z y m e ( A C E ) i n h i b i t o r s a r e p a r t i c u l a r l y e f f e c t i v e i n
p r o t e c t i n g r e n a l f u n c t i o n . T h e y c a n u s u a l l y b e s t a r t e d i n g e n e r a l p r a c t i c e , a s
t h e y a r e g e n e r a l l y s a f e a n d w e l l t o l e r a t e d . P o t e n t i a l r i s k s a r e f i r s t - d o s e
h y p o t e n s i o n , h y p e r k a l a e m i a , a n d w o r s e n i n g o f r e n a l i m p a i r m e n t i n p a t i e n t s w i t h
r e n a l a r t e r y s t e n o s i s . H o w e v e r , i n r a n d o m i s e d , c o n t r o l l e d t r i a l s o f A C E
i n h i b i t o r s a g a i n s t p l a c e b o , d r o p - o u t r a t e s d u e t o a d v e r s e e f f e c t s h a v e b e e n
e x t r e m e l y l o w .
F i r s t d o s e h y p o t e n s i o n i s a p o t e n t i a l r i s k i n p a t i e n t s w h o a r e h y p o v o l a e m i c ( e g
d u e t o d i u r e t i c t r e a t m e n t ) , w h o h a v e s e v e r e h y p e r t e n s i o n , o r w h o a r e e l d e r l y .
T h e i n i t i a l d o s e s h o u l d b e l o w f o r a l l p a t i e n t s , e s p e c i a l l y f o r t h e e l d e r l y , a n d
d i u r e t i c s s h o u l d , i f p o s s i b l e , b e w i t h h e l d f o r 2 - 3 d a y s b e f o r e c o m m e n c i n g
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t h e r a p y . I f t h i s i s n o t p o s s i b l e , t h e p a t i e n t m a y r e q u i r e h o s p i t a l i z a t i o n t o s t a r t
t r e a t m e n t .
T h e p a t i e n t ' s s e r u m p o t a s s i u m s h o u l d b e k n o w n b e f o r e a n A C E i n h i b i t o r i s
p r e s c r i b e d . T h e s e r u m p o t a s s i u m , u r e a a n d c r e a t i n i n e s h o u l d b e c h e c k e d
a b o u t s e v e n d a y s l a t e r a n d a g a i n a t f o u r a n d e i g h t w e e k s . A r i s e i n s e r u m
c r e a t i n i n e o f g r e a t e r t h a n 3 0 % a b o v e b a s e l i n e w i t h i n t h e f i r s t t w o m o n t h s o f
c o m m e n c i n g t r e a t m e n t i s c o n s i d e r e d s i g n i f i c a n t , a n d t h e p a t i e n t s h o u l d b e
a d v i s e d t o s t o p t h e A C E i n h i b i t o r i m m e d i a t e l y .
A n g i o t e n s i n 1 1 r e c e p t o r ( A I I R ) a n t a g o n i s t s a r e a p p r o p r i a t e a l t e r n a t i v e s f o r
p a t i e n t s w h o c a n n o t t o l e r a t e a n A C E i n h i b i t o r b e c a u s e o f t r o u b l e s o m e c o u g h o r
o t h e r s i d e - e f f e c t . T h i s c l a s s o f d r u g s a l s o h a s r e n o - p r o t e c t i v e p r o p e r t i e s .
H o w e v e r , l i k e A C E i n h i b i t o r s , t h e y c a n c a u s e b o t h h y p e r k a l a e m i a a n d
d e t e r i o r a t i o n i n r e n a l f u n c t i o n .
N o n - d i h y d r o p y r i d i n e c a l c i u m a n t a g o n i s t s s u c h a s d i l t i a z e m o r v e r a p a m i l , w h i c h
a l s o h a v e r e n o - p r o t e c t i v e p r o p e r t i e s , m a y b e p r e s c r i b e d f o r p a t i e n t s w h o c a n
t o l e r a t e n e i t h e r a n A C E i n h i b i t o r n o r a n A I I R a n t a g o n i s t .
M o s t p a t i e n t s w i t h E R I w i l l n o t a c h i e v e t a r g e t b l o o d p r e s s u r e s d e s p i t e t a k i n g
t h e m a x i m u m r e c o m m e n d e d d o s e o f a s i n g l e a g e n t . P o s s i b l e r e a s o n s t h a t
s h o u l d b e c o n s i d e r e d i n c l u d e ' w h i t e c o a t h y p e r t e n s i o n ' , i n a p p r o p r i a t e
s p h y g m o m a n o m e t e r c u f f s i z e , p o o r c o m p l i a n c e w i t h t h e r a p y , h i g h s a l t i n t a k e ,
h e a v y a l c o h o l c o n s u m p t i o n , o r i n t a k e o f m e d i c a t i o n t h a t e x a c e r b a t e s
h y p e r t e n s i o n , s u c h a s a n N S A I D . I f t h e s e f a c t o r s a r e e x c l u d e d , t h e n a s e c o n d
d r u g i s n e e d e d . F o r p a t i e n t s t a k i n g a n A C E i n h i b i t o r o r A I I R a n t a g o n i s t , t h e
a d d i t i o n o f a n o n - d i h y d r o p y r i d i n e c a l c i u m a n t a g o n i s t , a b e t a - b l o c k e r o r a n o n -
p o t a s s i u m s p a r i n g d i u r e t i c m a y b e a p p r o p r i a t e . A p a t i e n t t a k i n g d i l t i a z e m m a y
b e p r e s c r i b e d a b e t a - b l o c k e r , b u t t h e c o m b i n a t i o n o f a b e t a - b l o c k e r w i t h
v e r a p a m i l c a n b e d a n g e r o u s a n d s h o u l d b e a v o i d e d .
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T r e a t m e n t o f p r o t e i n u r i a
N o t a l l p a t i e n t s w i t h E R I h a v e r a i s e d b l o o d p r e s s u r e . H o w e v e r , b o t h A C E
i n h i b i t o r s a n d A I I R a n t a g o n i s t s s l o w t h e p r o g r e s s o f r e n a l i m p a i r m e n t i n
p a t i e n t s w i t h p r o t e i n u r i a , e v e n i n t h e a b s e n c e o f h y p e r t e n s i o n . I n t e r v e n t i o n i s
b e n e f i c i a l f o r p e o p l e w i t h p r o t e i n u r i a o f m o r e t h a n 1 9 / d a y , w h i c h i s e q u i v a l e n t t o
a n A C R o f m o r e t h a n 1 0 0 g / m o l . T h e r e f o r e a d r u g i n o n e o f t h e s e c l a s s e s
s h o u l d b e c o n s i d e r e d f o r a n y p a t i e n t w i t h e a r l y r e n a l i m p a i r m e n t a n d
p r o t e i n u r i a , i r r e s p e c t i v e o f t h e i r b l o o d p r e s s u r e . T h e i n i t i a l d o s a g e s h o u l d b e
l o w a n d s u b s e q u e n t l y i n c r e a s e d a s t o l e r a t e d . U s e d i n t h i s m a n n e r , t r e a t m e n t
s h o u l d n o t c a u s e s y m p t o m a t i c h y p o t e n s i o n . I n n o n - d i a b e t i c s , t h e t r e a t m e n t
s h o u l d b e t i t r a t e d a g a i n s t t h e l e v e l o f p r o t e i n u r i a , w i t h t h e a i m o f r e d u c i n g
p r o t e i n e x c r e t i o n t o l e s s t h a n 1 9 p e r d a y ( u r i n e A C R o f l e s s t h a n 1 0 0 g / m o l ) .
R e n a l d a m a g e i n d i a b e t e s
O n e o f t h e f i r s t c l i n i c a l i n d i c a t o r s o f r e n a l d a m a g e i n b o t h T y p e 1 a n d T y p e 2
d i a b e t e s i s m i c r o a l b u m i n u r i a ( 2 4 - h o u r a l b u m i n e x c r e t i o n 3 0 - 3 0 0 m g ) .
T h e r e f o r e , p a t i e n t s w i t h d i a b e t e s s h o u l d b e t r e a t e d a t m u c h l o w e r l e v e l s o f
a l b u m i n e x c r e t i o n t h a n o t h e r a t - r i s k p a t i e n t s . A n A C E i n h i b i t o r o r A I I R
a n t a g o n i s t s h o u l d b e p r e s c r i b e d f o r a n y p a t i e n t w i t h d i a b e t e s a n d e i t h e r m i c r o -
o r m a c r o - a l b u m i n u r i a . T h e s e c l a s s e s o f d r u g a r e a l s o t h e f i r s t c h o i c e f o r c o n t r o l
o f h i g h b l o o d p r e s s u r e , e v e n i f u r i n a r y p r o t e i n e x c r e t i o n i s n o r m a l . O n p r e s e n t
e v i d e n c e , p a t i e n t s w i t h d i a b e t e s w h o h a v e n e i t h e r h y p e r t e n s i o n n o r
m i c r o a l b u m i n u r i a s h o u l d n o t r o u t i n e l y b e p r e s c r i b e d o n e o f t h e s e d r u g s .
C o n t r o l o f h y p e r g l y c a e m i a i s a l s o i m p o r t a n t i n s l o w i n g t h e p r o g r e s s o f r e n a l
d i s e a s e . T h e c u r r e n t l y r e c o m m e n d e d t a r g e t s a r e p r e - p r a n d i a l b l o o d g l u c o s e
c o n c e n t r a t i o n s 4 . 4 - 6 . 7 m m o l l l , a n d g l y c o s y l a t e d h a e m o g l o b i n ( H b A 1 c ) l e s s
t h a n 7 % .
A n a e m i a
A n e m i a m a y b e a c o n s e q u e n c e o f c h r o n i c r e n a l i m p a i r m e n t a n d o f t e n d e v e l o p s
e a r l y i n t h e c o u r s e o f E R I . O n c e o t h e r c a u s e s h a v e b e e n e x c l u d e d , i r o n a n d / o r
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e r y t h r o p o i e t i n t h e r a p y t o a c h i e v e a h a e m o g l o b i n o f a b o v e 1 0 g / d l e n h a n c e s
q u a l i t y o f l i f e , r e d u c e s b r e a t h l e s s n e s s a n d l e t h a r g y , a n d i m p r o v e s e x e r c i s e
t o l e r a n c e . R e f e r r a l t o a h o s p i t a l - b a s e d s p e c i a l i s t , u s u a l l y a n e p h r o l o g i s t , i s
n e c e s s a r y t o c o m m e n c e e r y t h r o p o e i t i n t h e r a p y .
W o r k i n g w i t h t h e p a t i e n t
M o s t o f t h e w o r k o f m a n a g i n g r e n a l d i s e a s e i s d o n e b y t h e p a t i e n t a n d t h e i r
f a m i l y . W e h a v e n o t f o u n d a n y s t u d i e s r e l a t i n g s p e c i f i c a l l y t o E R I , b u t r e s e a r c h
h a s c l e a r l y d e m o n s t r a t e d t h e i m p o r t a n c e o f f o u r e l e m e n t s o f h e a l t h c a r e i n
h e l p i n g p a t i e n t s m a n a g e c h r o n i c i l l n e s s :
• C o l l a b o r a t i v e p r o b l e m d e f i n i t i o n . T h e p a t i e n t a n d t h e i r d o c t o r n e e d t o
d e v e l o p a s h a r e d a p p r e c i a t i o n o f t h e p r o b l e m s a n d i s s u e s t o b e
a d d r e s s e d . I t i s t h e r e s p o n s i b i l i t y o f t h e d o c t o r t o e x p l a i n r e l e v a n t
a s p e c t s o f w h a t i s k n o w n a b o u t E R I a n d i t s m a n a g e m e n t , a n d t o e x p l o r e
w i t h t h e p a t i e n t t h e i r u n d e r s t a n d i n g , c o n c e r n s , p r e f e r e n c e s a n d
e x p e c t a t i o n s o f c a r e .
• P r i o r i t i z i n g , g o a l s e t t i n g a n d p l a n n i n g . T h e d o c t o r s h o u l d w o r k w i t h t h e
p a t i e n t i n i d e n t i f y i n g t h e i s s u e s o f g r e a t e s t i m p o r t a n c e t o e a c h o f t h e m ,
i n s e t t i n g a c h i e v a b l e g o a l s ( f o r e x a m p l e , t o s t o p s m o k i n g o r t o c o n t r o l
h y p e r g l y c a e m i a ) , a n d i n d e v e l o p i n g a r e a l i s t i c a c t i o n p l a n t o a d d r e s s
t h e s e g o a l s .
• E d u c a t i o n a n d s u p p o r t . P a t i e n t s a n d t h e i r f a m i l i e s n e e d i n f o r m a t i o n
a b o u t E R I a n d i t s t r e a t m e n t , h e l p i n l i f e s t y l e m o d i f i c a t i o n , a n d s u p p o r t i n
c o p i n g w i t h t h e e m o t i o n a l d e m a n d s a n d p r a c t i c a l i m p l i c a t i o n s .
• A c t i v e a n d s u s t a i n e d f o l l o w - u p . P a t i e n t s w i t h E R I s h o u l d b e s e e n
r e g u l a r l y i n t h e p r a c t i c e , p r e f e r a b l y b y t h e s a m e d o c t o r e a c h t i m e , a n d
a t t e m p t s s h o u l d b e m a d e t o c o n t a c t p a t i e n t s w h o m i s s t h e i r
a p p o i n t m e n t .
I n d i c a t i o n s f o r r e f e r r a l
P a t i e n t s w i t h a G F R o f l e s s t h a n 3 0 m l / m i n s h o u l d b e r e f e r r e d p r o m p t l y t o a
n e p h r o l o g i s t . R e f e r r a l s h o u l d a l s o b e c o n s i d e r e d f o r p a t i e n t s a g e d l e s s t h a n 3 5
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y e a r s , p a t i e n t s w h o s e G F R i s a b o v e 3 0 m l / m i n b u t d e c l i n i n g r a p i d l y , p a t i e n t s
w h o h a v e p r o t e i n u r i a o f m o r e t h a n 3 g r a m s p e r d a y , a n d p a t i e n t s w h o h a v e
s i g n i f i c a n t c o - m o r b i d i l l n e s s o r e v i d e n c e o f a s y s t e m i c d i s e a s e s u c h a s S L E .
R e f e r r a l s h o u l d a l s o b e c o n s i d e r e d f o r p a t i e n t s w h o d o n o t r e a c h t a r g e t s f o r
b l o o d p r e s s u r e o r p r o t e i n e x c r e t i o n w i t h i n s i x m o n t h s ( s e e B o x 8 ) .
R i s k - b a s e d m a n a g e m e n t
T r a d i t i o n a l l y , p a t i e n t s w i t h s i g n s o f o r g a n d y s f u n c t i o n a r e o f f e r e d i n v e s t i g a t i o n
t o a s c e r t a i n t h e c a u s a t i v e p a t h o l o g y , t o a s s e s s t h e s e v e r i t y o f t h e d i s e a s e
p r o c e s s a n d t o g u i d e a p p r o p r i a t e t h e r a p y . T h e r e i s n o e v i d e n c e , h o w e v e r , t h a t
a l l p a t i e n t s g a i n n e t b e n e f i t f r o m i n t e n s i v e i n v e s t i g a t i o n o f E R ! . I n s t e a d , t h e
e v i d e n c e s u p p o r t s t h e p a r a d i g m i l l u s t r a t e d i n B o x 9 . I n v e s t i g a t i o n o f t h e p a t i e n t
a t r i s k i s a i m e d p r i m a r i l y a t s t r a t i f i c a t i o n : p a t i e n t s a t h i g h r i s k o f p r o g r e s s
t o w a r d s E S R D s h o u l d b e r e f e r r e d t o a n e p h r o l o g i s t f o r f u r t h e r i n v e s t i g a t i o n ( s e e
B o x 8 ) . P a t i e n t s a t l o w r i s k c a n b e m a n a g e d i n g e n e r a l p r a c t i c e , w i t h t h e a i m o f
p r e v e n t i n g f u r t h e r r e n a l d a m a g e a n d a v o i d i n g p r o g r e s s i o n t o r e n a l f a i l u r e .
U s e f u l R e s o u r c e s
C A R I g u i d e l i n e s : C a r i n g f o r A u s t r a l i a n s w i t h R e n a l I m p a i r m e n t
h t t p : / / w w w . c a r i . k i d n e y . o r g . a u /
N e w Z e a l a n d G u i d e l i n e s G r o u p : P r i m a r y c a r e g u i d e l i n e s f o r t h e m a n a g e m e n t
o f c o r e a s p e c t s o f d i a b e t e s
h t t p : / / w w w . n z g g . o r g . n z l l i b r a r y / g L c o m p l e t e / d i a b e t e s / i n d e x . c f m # c o n t e n t s
N a t i o n a l H e a r t F o u n d a t i o n o f A u s t r a l i a : G u i d e t o m a n a g e m e n t o f h y p e r t e n s i o n
h t t p : / / w w w . h e a r t f o u n d a t i o n . c o m . a u /
1 8 9
B o x 1
R i s k f a c t o r s f o r E R I i n A u s t r a l i a
A b o r i g i n a l o r T o r r e s S t r a i t I s l a n d e r
A g e d 5 0 y e a r s o r o v e r
D i a b e t e s m e l l i t u s
F a m i l y h i s t o r y o f r e n a l d i s e a s e
H i g h b l o o d p r e s s u r e
S m o k e r
P a t i e n t s w i t h o n e o r m o r e o f t h e r i s k f a c t o r s s h o u l d b e o f f e r e d a n n u a l d i p s t i c k
t e s t i n g f o r p r o t e i n u r i a . H o w e v e r , t h i s i s i n a d e q u a t e f o r p a t i e n t s w i t h d i a b e t e s ,
w h o s h o u l d h a v e t h e i r u r i n a r y a l b u m i n e x c r e t i o n r a t e m e a s u r e d a t l e a s t
a n n u a l l y .
B o x 2
I n t e r p r e t a t i o n o f u r i n a r y a l b u m i n - c r e a t i n i n e r a t i o s ( A C R )
A C R ( g / m o l )
< 3 . 4
3 . 4 t o 3 4
> 3 4
> 3 0 0
D a i l y p r o t e i n e x c r e t i o n
< 3 0 m g
3 0 t o 3 0 0 m g
> 3 0 0 m g
> 3 9
N o m e n c l a t u r e
N o r m a l
M i c r o a l b u m i n u r i a
P r o t e i n u r i a
P r o t e i n u r i a - n e p h r o t i c
U r i n a r y a l b u m i n i s i n m g / L
U r i n a r y c r e a t i n i n e i s i n m m o l / L
1 9 0
B o x 3
T h e m o d i f i e d C o c k c r o f t - G a u l t f o r m u l a
F o r w o m e n :
E s t i m a t e d G F R = ( 1 4 0 - a g e ) x w e i g h t I s e r u m c r e a t i n i n e
F o r m e n :
C a l c u l a t e e s t i m a t e d G F R a s f o r w o m e n , t h e n m u l t i p l y b y 1 . 2 3
G F R i s e x p r e s s e d a s m l l m i n
A g e i s i n y e a r s
W e i g h t i s i n k i l o g r a m s
S e r u m c r e a t i n i n e i s i n I l m o l l L
N o t e . T h e m o d i f i c a t i o n i s a n a r i t h m e t i c s i m p l i f i c a t i o n o f t h e o r i g i n a l f o r m u l a . T h e
G F R e s t i m a t e o b t a i n e d w i l l b e 4 % l o w e r f o r w o m e n a n d u n c h a n g e d f o r m e n ,
c o m p a r e d w i t h a n e s t i m a t e o b t a i n e d u s i n g t h e o r i g i n a l f o r m u l a .
B o x 4
" T h i n k G F R , n o t s e r u m c r e a t i n i n e "
M s A . T . i s a g e d 5 8 y e a r s a n d w e i g h s 5 5 k g . H e r s e r u m c r e a t i n i n e i s 1 0 7
I l m o l / L , w h i c h i s w i t h i n t h e l a b o r a t o r y ' s s t a t e d n o r m a l r a n g e o f 6 0 - 1 2 0 I l
m o l l
L .
H o w e v e r , h e r G F R , a s e s t i m a t e d b y t h e m o d i f i e d C o c k c r o f t - G a u l t f o r m u l a , i s :
( 1 4 0 - 5 8 ) x 5 5 / 1 0 7 = 4 2 m l l m i n .
M s A . T . h a s s i g n i f i c a n t r e n a l i m p a i r m e n t .
1 9 1
B o x 5
W h e n t h e C o c k c r o f t - G a u l t f o r m u l a m a y g e t i t w r o n g
T h e f o r m u l a w i l l o v e r e s t i m a t e G F R i f t h e p a t i e n t i s o b e s e . h a s d e c o m p e n s a t e d
c i r r h o s i s o r h a s s e v e r e r e n a l i m p a i r m e n t ( L e . G F R < 3 0 m l / m i n ) .
T h e f o r m u l a m a y u n d e r e s t i m a t e G F R i f t h e p a t i e n t h a s c a n c e r .
B o x 6
S u m m a r y o f m a n a g e m e n t o f e a r l y r e n a l i m p a i r m e n t i n g e n e r a l p r a c t i c e
A d d r e s s s m o k i n g
A v o i d N S A I D s a n d C Q X - 2 i n h i b i t o r s
A d v i s e n o r m a l p r o t e i n i n t a k e
R e c o m m e n d r e g u l a r e x e r c i s e
C o n s i d e r i m m u n i z a t i o n r e q u i r e m e n t s
T r e a t h y p e r t e n s i o n
T r e a t p r o t e i n u r i a
C o n s i d e r A C E i n h i b i t o r o r A I I R a n t a g o n i s t
M a n a g e d i a b e t e s
A d d r e s s a n a e m i a
1 9 2
B o x 7
C o m m o n l y p r e s c r i b e d d r u g s t h a t m a y w o r s e n r e n a l i m p a i r m e n t
N S A I D s
C Q X - 2 i n h i b i t o r s
D i u r e t i c s
A C E i n h i b i t o r s a n d A l I R a n t a g o n i s t s
C o n t r a s t a g e n t s
B o x 8
W h e n t o c o n s i d e r r e f e r r a l t o a n e p h r o l o g i s t
A g e l e s s t h a n 3 5 y e a r s
E s t i m a t e d G F R l e s s t h a n 3 0 m l / m i n
G F R g r e a t e r t h a n 3 0 m l / m i n b u t d e c l i n i n g r a p i d l y
N e p h r o t i c - r a n g e p r o t e i n u r i a ( g r e a t e r t h a n 3 g / 2 4 h o u r s )
H a e m a t u r i a p r e s e n t
S i g n i f i c a n t c o - m o r b i d i t y o r s y s t e m i c i l l n e s s
A n a e m i a d u e t o r e n a l i m p a i r m e n t
F a i l u r e t o r e a c h t a r g e t s f o r b l o o d p r e s s u r e o r p r o t e i n e x c r e t i o n w i t h i n s i x
m o n t h s
1 9 3
B o x 9
R i s k - b a s e d m a n a g e m e n t
H i s t o r y & c l i n i c a l e x a m i n a t i o n i n c l u d i n g s c r e e n i n g o f p e o p l e a t r i s k
• •
N o p r o t e i n u r i a P r o t e i n u r i a
• •
R e p e a t s c r e e n a n n u a l l y Q u a n t i f y p r o t e i n u r i a a n d e s t i m a t e G F R
R i s k s t r a t i f i c a t i o n _ _ _ _ _ _ _
L o w r i s k
F o c u s o n p r e v e n t i o n
M a n a g e i n g e n e r a l p r a c t i c e
•
1 9 4
- - - - - -
H i g h r i s k
F u r t h e r i n v e s t i g a t i o n
R e f e r t o n e p h r o l o g i s t
A P P E N D I X 3 : R E N A L - R E L A T E D D E A T H S I N A U S T R A L I A , 1 9 9 7 - 1 9 9 9
P u b l i c a t i o n d e t a i l s :
L i S Q , C u n n i n g h a m J , C a s s A . R e n a l - r e l a t e d d e a t h s i n A u s t r a l i a , 1 9 9 7 - 1 9 9 9 .
S u b m i t t e d A u g u s t 2 0 0 2 A m e r i c a n J o u r n a l o f K i d n e y D i s e a s e .
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A b s t r a c t
B a c k g r o u n d : D e s p i t e m a r k e d i n c r e a s e s i n c a s e s o f t r e a t e d e n d - s t a g e r e n a l
d i s e a s e i n A u s t r a l i a , l i t t l e i s k n o w n a b o u t r e n a l d i s e a s e m o r t a l i t y .
A i m s : T o q u a n t i f y t h e c o n t r i b u t i o n o f r e n a l d i s e a s e s t o m o r t a l i t y i n A u s t r a l i a .
M e t h o d s : W e e x a m i n e d d a t a f r o m t h e A u s t r a l i a n B u r e a u o f S t a t i s t i c s o n
u n d e r l y i n g a n d a s s o c i a t e d c a u s e s o f d e a t h ( b a s e d o n d e a t h c e r t i f i c a t e s ) f o r
d e a t h s o c c u r r i n g i n 1 9 9 7 - 9 9 a n d r e g i s t e r e d b y t h e e n d o f 1 9 9 9 . C a u s e s o f
d e a t h w e r e c o d e d a c c o r d i n g t o t h e I n t e r n a t i o n a l C l a s s i f i c a t i o n o f D i s e a s e s , 1 0
t h
R e v i s i o n ( I C D - 1 0 ) . W e i n c l u d e d a s r e n a l a n u m b e r o f c a u s e s o u t s i d e t h e I C D -
1 0 c h a p t e r o n d i s e a s e s o f t h e g e n i t o - u r i n a r y s y s t e m ( e . g . d i a b e t i c r e n a l
d i s e a s e , h y p e r t e n s i v e r e n a l d i s e a s e a n d c o n g e n i t a l m a l f o r m a t i o n s o f t h e
k i d n e y ) .
R e s u l t s : O f 3 7 8 , 8 3 2 r e c o r d e d d e a t h s , r e n a l d i s e a s e w a s c o d e d a s t h e
u n d e r l y i n g c a u s e f o r 7 , 8 8 8 ( 2 . 1 % ) , a n d a s a n a s s o c i a t e d c a u s e f o r a n o t h e r
2 8 , 0 1 2 ( 7 . 4 % ) . A m o n g d e a t h s w i t h r e n a l d i s e a s e a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e ,
a l m o s t o n e i n f o u r ( 2 3 . 1 % ) w e r e o u t s i d e t h e I C D - 1 0 g e n i t o - u r i n a r y c h a p t e r a n d
t h e r e f o r e u n l i k e l y t o b e c l a s s i f i e d a s a r e n a l d e a t h i n o f f i c i a l s t a t i s t i c s .
C o n c l u s i o n : T h e c o n t r i b u t i o n o f r e n a l d i s e a s e t o A u s t r a l i a n m o r t a l i t y h a s b e e n
u n d e r e s t i m a t e d d u e t o h i s t o r i c a l r e l i a n c e o n a s i n g l e ( u n d e r l y i n g ) c a u s e o f
d e a t h a n d b e c a u s e t h e c o d i n g o f m a n y r e n a l d e a t h s p l a c e s t h e m o u t s i d e t h e
c a t e g o r y t y p i c a l l y i n c l u d e d a s r e n a l i n o f f i c i a l m o r t a l i t y s t a t i s t i c s .
1 9 6
I n t r o d u c t i o n
B e t w e e n 1 9 9 0 a n d 2 0 0 0 , t h e n u m b e r o f c a s e s o f t r e a t e d e n d - s t a g e r e n a l
d i s e a s e i n A u s t r a l i a i n c r e a s e d b y 8 3 % , f r o m 6 , 2 1 8 t o 1 1 , 3 9 7 ( A u s t r a l i a a n d
N e w Z e a l a n d D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y , s p e c i a l d a t a r e q u e s t , 2 0 0 1 ) .
H o w e v e r , l i t t l e i s k n o w n a b o u t t h e c o n t r i b u t i o n o f r e n a l d i s e a s e t o m o r t a l i t y . T h e
A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y ( A N Z D A T A )
r e p o r t s o n c a u s e o f d e a t h o f p a t i e n t s w i t h t r e a t e d e n d s t a g e r e n a l d i s e a s e .
1
A N Z D A T A r e p o r t s d o n o t i n c l u d e p e o p l e w i t h r e n a l d i s e a s e w h o h a v e n e v e r
r e c e i v e d r e n a l r e p l a c e m e n t t h e r a p y .
R e c e n t A u s t r a l i a n B u r e a u o f S t a t i s t i c s ( A B S ) p u b l i c a t i o n s i n c l u d e f i g u r e s f o r a l l
d i s e a s e s o f t h e g e n i t o - u r i n a r y s y s t e m c o m b i n e d ( w h i c h i n c l u d e s n o n - r e n a l
c o n d i t i o n s ) a n d f o r c e r t a i n t y p e s o f r e n a l f a i l u r e .
2
O t h e r i m p o r t a n t r e n a l
d i s e a s e s , s u c h a s h y p e r t e n s i v e o r d i a b e t i c r e n a l d i s e a s e a n d c o n g e n i t a l
m a l f o r m a t i o n s ( i n c l u d i n g p o l y c y s t i c k i d n e y d i s e a s e a n d v e s i c o - u r e t e r i c r e f l u x )
c a n n o t b e i d e n t i f i e d f r o m p u b l i s h e d A B S d a t a . T h e s e d i s e a s e s r e p r e s e n t e d
f o u r o f t h e f i v e c o m m o n e s t c a u s e s o f t r e a t e d e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e i n 2 0 0 0 .
1
F u r t h e r m o r e , A B S s t a t i s t i c s h a v e , u n t i l r e c e n t l y , b e e n b a s e d o n a s i n g l e
' u n d e r l y i n g ' c a u s e o f d e a t h . T h i s a p p r o a c h f a i l s t o r e f l e c t t h e c o m p l e x i t y o f
d e a t h r e s u l t i n g f r o m m u l t i p l e c h r o n i c d i s e a s e s , a p h e n o m e n o n w h i c h h a s
b e c o m e i n c r e a s i n g l y c o m m o n t h r o u g h o u t m o s t o f t h e w o r l d .
3
T h i s s t u d y p r o v i d e s t h e f i r s t c o m p r e h e n s i v e a s s e s s m e n t o f t h e c o n t r i b u t i o n
m a d e b y r e n a l d i s e a s e t o m o r t a l i t y i n A u s t r a l i a . I t i n c l u d e s a n e x p a n d e d
c l a s s i f i c a t i o n o f r e n a l d i s e a s e a n d u s e s m u l t i p l e c a u s e o f d e a t h c o d i n g , a s
i n t r o d u c e d b y t h e A B S i n 1 9 9 7 .
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M e t h o d s
D a t a s o u r c e
D a t a w e r e o b t a i n e d f r o m t h e A u s t r a l i a n B u r e a u o f S t a t i s t i c s ( A B S ) f o r a l l d e a t h s
o c c u r r i n g i n 1 9 9 7 - 9 9 a n d r e g i s t e r e d b y t h e e n d o f 1 9 9 9 . T h i s d a t a s e t i s b a s e d
o n d e a t h c e r t i f i c a t e s p r o v i d e d b y t h e S t a t e a n d T e r r i t o r y R e g i s t r a r s , w i t h
a d d i t i o n a l c o d i n g p e r f o r m e d b y t h e A B S .
T h e A B S d a t a s e t i n c l u d e d i n f o r m a t i o n o n t h e u n d e r l y i n g c a u s e o f d e a t h , u p t o
t w e l v e o t h e r c o n d i t i o n s l i s t e d o n t h e d e a t h c e r t i f i c a t e , a n d t h e a g e , s e x , p l a c e o f
r e s i d e n c e , a n d I n d i g e n o u s s t a t u s o f t h e d e c e a s e d . A l l d i s e a s e s a n d c o n d i t i o n s
r e c o r d e d o n t h e d e a t h c e r t i f i c a t e h a d b e e n c o d e d b y t h e A B S a c c o r d i n g t o t h e
I n t e r n a t i o n a l C l a s s i f i c a t i o n o f D i s e a s e s , 1 0
t h
R e v i s i o n ( I C D - 1 0 ) . 4 T h e u n d e r l y i n g
c a u s e o f d e a t h w a s d e f i n e d a s ' t h e d i s e a s e o r i n j u r y w h i c h i n i t i a t e d t h e t r a i n o f
m o r b i d e v e n t s l e a d i n g d i r e c t l y t o d e a t h , . 2 T h e A B S u s e s t h e t e r m ' m u l t i p l e
c a u s e s o f d e a t h ' t o r e f e r t o a l l m o r b i d c o n d i t i o n s l i s t e d o n t h e d e a t h c e r t i f i c a t e .
T h e s e c a n i n c l u d e ' t h e u n d e r l y i n g c a u s e , t h e i m m e d i a t e c a u s e , o r a n y
i n t e r v e n i n g c a u s e s a n d t h o s e c o n d i t i o n s w h i c h c o n t r i b u t e d t o d e a t h , b u t w e r e
n o t r e l a t e d t o t h e d i s e a s e o r c o n d i t i o n c a u s i n g d e a t h ' .
2
I n o r d e r t o d i s t i n g u i s h
b e t w e e n t h e u n d e r l y i n g c a u s e a n d o t h e r d i s e a s e s a n d c o n d i t i o n s l i s t e d , w e
u s e d t h e t e r m ' a s s o c i a t e d c a u s e ' t o r e f e r t o d i s e a s e s a n d c o n d i t i o n s o t h e r t h a n
t h e u n d e r l y i n g c a u s e . T h u s , f o r t h e p u r p o s e s o f t h i s a n a l y s i s , ' u n d e r l y i n g
c a u s e s ' a n d ' a s s o c i a t e d c a u s e s ' w e r e m u t u a l l y e x c l u s i v e .
D e f i n i t i o n o f r e n a l d e a t h s
W e d e f i n e d r e n a l c a u s e s t o i n c l u d e d i s e a s e s o f t h e k i d n e y a n d u r e t e r ( I C D - 1 0
c o d e s N O O - N 2 9 ) , d i a b e t i c r e n a l d i s e a s e ( E 1 0 . 2 , E 1 1 . 2 , E 1 3 . 2 a n d E 1 4 . 2 ) ,
h y p e r t e n s i v e r e n a l d i s e a s e ( 1 1 2 , 1 1 3 , 1 1 5 . 0 , 1 1 5 . 1 ) a n d c o n g e n i t a l m a l f o r m a t i o n s
o f t h e k i d n e y a n d u r e t e r ( 0 6 0 - 0 6 3 ) . W e f u r t h e r s u b - d i v i d e d r e n a l c a u s e s i n t o
' r e n a l f a i l u r e ' a n d ' o t h e r r e n a l d i s e a s e ' , a s s h o w n i n T a b l e 1 .
1 9 8
I t i s p o s s i b l e t o h a v e o n e r e n a l d i s e a s e a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e a n d a n o t h e r a s
a n a s s o c i a t e d c a u s e . I n o r d e r t o a v o i d d o u b l e - c o u n t i n g , w e d i v i d e d r e n a l
d e a t h s i n t o t w o m u t u a l l y e x c l u s i v e g r o u p s : d e a t h s i n w h i c h r e n a l d i s e a s e w a s
t h e u n d e r l y i n g c a u s e , r e g a r d l e s s o f a n y a s s o c i a t e d c a u s e s ; a n d d e a t h s i n
w h i c h r e n a l d i s e a s e w a s n o t t h e u n d e r l y i n g c a u s e , b u t w a s l i s t e d a s a t l e a s t
o n e o f t h e a s s o c i a t e d c a u s e s .
E t h i c a l a p p r o v a l
W e o b t a i n e d a p p r o v a l f o r t h e s t u d y f r o m t h e J o i n t I n s t i t u t i o n a l E t h i c s C o m m i t t e e
o f t h e R o y a l D a r w i n H o s p i t a l a n d t h e M e n z i e s S c h o o l o f H e a l t h R e s e a r c h , a n d
f r o m t h e N o r t h e r n T e r r i t o r y U n i v e r s i t y E t h i c s C o m m i t t e e .
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R e s u l t s
O f t h e 3 7 8 , 8 8 2 d e a t h s a n a l y s e d , r e n a l d i s e a s e w a s l i s t e d a s t h e u n d e r l y i n g
c a u s e o f d e a t h f o r 7 , 8 8 8 ( 2 . 1 % ) . F o r a n a d d i t i o n a l 2 8 , 0 1 2 ( 7 . 4 % o f a l l d e a t h s ) .
r e n a l d i s e a s e w a s r e c o r d e d a s a n a s s o c i a t e d c a u s e . T h u s a p p r o x i m a t e l y o n e i n
t e n d e a t h c e r t i f i c a t e s ( 9 . 5 % ) l i s t e d r e n a l d i s e a s e a s a c a u s e o f d e a t h .
O f d e a t h s w i t h r e n a l d i s e a s e l i s t e d a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e , 1 , 8 2 4 ( 2 3 . 1 % )
w e r e d u e t o h y p e r t e n s i v e r e n a l d i s e a s e , d i a b e t i c r e n a l d i s e a s e , o r c o n g e n i t a l
m a l f o r m a t i o n s o f t h e k i d n e y ( T a b l e 1 ) . A s t h e s e d i s e a s e s a r e n o t i n c l u d e d i n t h e
I C D - 1 0 a s d i s e a s e s o f t h e g e n i t o - u r i n a r y s y s t e m ( I C D - 1 0 c o d e s N O O - N 9 9 ) ,
r o u t i n e l y p u b l i s h e d o f f i c i a l s t a t i s t i c s a r e u n l i k e l y t o i d e n t i f y d e a t h s f r o m t h e s e
c a u s e s a s r e n a l d e a t h s .
R e n a l d i s e a s e a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e o f d e a t h
T h e p r o p o r t i o n o f d e a t h s w i t h r e n a l d i s e a s e a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e i n c r e a s e d
w i t h a g e . I t v a r i e d b y p l a c e o f r e s i d e n c e , s e x a n d w h e t h e r o r n o t t h e d e c e a s e d
w a s r e c o r d e d a s b e i n g o f I n d i g e n o u s o r i g i n ( T a b l e 2 ) . I t w a s n o t c o m m o n f o r
r e n a l d i s e a s e t o b e r e p o r t e d a l o n e : o n l y 5 9 1 d e a t h c e r t i f i c a t e s r e c o r d e d r e n a l
d i s e a s e a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e w i t h o u t a n y o t h e r c a u s e s . W h e n r e n a l d i s e a s e
w a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e o f d e a t h . t h e r e w e r e a n a v e r a g e o f 2 . 5 a d d i t i o n a l
c a u s e s o f d e a t h . T h e m o s t c o m m o n l y m e n t i o n e d a s s o c i a t e d c a u s e s w e r e
d i s e a s e s o f t h e c i r c u l a t o r y s y s t e m ( 3 3 . 7 % o f t h o s e m e n t i o n e d ; T a b l e 3 ) ,
f o l l o w e d b y d i s e a s e s o f t h e r e s p i r a t o r y s y s t e m ( 1 4 . 4 % ) a n d t h e g e n i t o - u r i n a r y
s y s t e m ( 1 4 . 2 % ) .
R e n a l d i s e a s e a s a n a s s o c i a t e d c a u s e o f d e a t h
R e n a l d i s e a s e w a s 3 . 6 t i m e s m o r e l i k e l y t o b e r e p o r t e d a s a n a s s o c i a t e d c a u s e
o f d e a t h t h a n a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e o f d e a t h . A m o n g d e a t h s w i t h r e n a l
d i s e a s e a s a n a s s o c i a t e d c a u s e o f d e a t h . t h e m a j o r i t y ( 6 5 . 2 % ) h a d , a s t h e
u n d e r l y i n g c a u s e . e i t h e r a d i s e a s e o f t h e c i r c u l a t o r y s y s t e m o r a n e o p l a s m
( T a b l e 4 ) .
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F o r t h e 2 8 , 0 1 2 d e a t h s f o r w h i c h r e n a l d i s e a s e w a s a n a s s o c i a t e d c a u s e , 8 8 7
( 3 . 2 % ) d e a t h c e r t i f i c a t e s m a d e n o m e n t i o n o f a n y d i s e a s e s i n c l u d e d i n t h e I C D -
1 0 c h a p t e r o n g e n i t o - u r i n a r y s y s t e m . T h e s e d e a t h s , f o r w h i c h t h e r e l e v a n t r e n a l
d i s e a s e w a s h y p e r t e n s i v e r e n a l f a i l u r e , h y p e r t e n s i v e r e n a l d i s e a s e , d i a b e t i c
r e n a l d i s e a s e , a n d / o r c o n g e n i t a l m a l f o r m a t i o n s o f t h e k i d n e y a n d u r e t e r , a r e
l i k e l y t o b e o v e r l o o k e d a s r e n a l - r e l a t e d d e a t h s , e v e n w h e n m u l t i p l e c a u s e
c o d i n g i s u s e d .
R e n a l d i s e a s e i n c o m b i n a t i o n w i t h o t h e r c a u s e s o f d e a t h
R e n a l d i s e a s e , w h e t h e r t h e u n d e r l y i n g o r a n a s s o c i a t e d c a u s e , w a s c o m m o n l y
r e p o r t e d i n c o m b i n a t i o n w i t h o t h e r c h r o n i c a n d a c u t e d i s e a s e s ( T a b l e 5 ) . T h e
m a j o r i t y ( 7 1 % ) o f a l l r e n a l - r e l a t e d d e a t h c e r t i f i c a t e s l i s t e d a t l e a s t o n e
c a r d i o v a s c u l a r d i s e a s e , w i t h i s c h a e m i c h e a r t d i s e a s e a p p e a r i n g i n a b o u t a t h i r d
( 3 3 % ) . R e s p i r a t o r y d i s e a s e ( 3 2 % ) , n e o p l a s m s ( 2 0 % ) , i n f e c t i o u s a n d p a r a s i t i c
d i s e a s e s ( 1 4 % ) a n d d i a b e t e s ( 1 4 % ) w e r e a l s o c o m m o n l y r e p o r t e d a s b e i n g
a s s o c i a t e d w i t h r e n a l d i s e a s e . T h e c o m b i n a t i o n o f r e n a l d i s e a s e ,
c a r d i o v a s c u l a r d i s e a s e a n d d i a b e t e s w a s l i s t e d i n m o r e t h a n o n e i n e v e r y
h u n d r e d d e a t h c e r t i f i c a t e s .
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D i s c u s s i o n
T h i s s t u d y h i g h l i g h t s t h e i m p o r t a n c e o f r e n a l d i s e a s e a s a c a u s e o f d e a t h .
A p p r o x i m a t e l y o n e i n t e n p e o p l e w h o d i e d i n 1 9 9 7 - 9 9 h a d a r e n a l d i s e a s e l i s t e d
o n t h e i r d e a t h c e r t i f i c a t e s . T h e c o n t r i b u t i o n o f r e n a l d i s e a s e t o A u s t r a l i a n
m o r t a l i t y h a s p r e v i o u s l y b e e n u n d e r e s t i m a t e d d u e t o t w o f a c t o r s : t h e h i s t o r i c a l
r e l i a n c e o n a s i n g l e ( u n d e r l y i n g ) c a u s e o f d e a t h a n d t h e c o d i n g o f m a n y r e n a l
d e a t h s o u t s i d e t h e c a t e g o r y t y p i c a l l y i n c l u d e d a s r e n a l i n o f f i c i a l m o r t a l i t y
s t a t i s t i c s .
R e n a l d i s e a s e w a s m u c h m o r e l i k e l y t o b e l i s t e d a s a n a s s o c i a t e d c a u s e o f
d e a t h t h a n a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e . T h e u s e o f ' m u l t i p l e c a u s e s o f d e a t h '
c o d i n g n o w a l l o w s a m u c h m o r e c o m p l e t e d e s c r i p t i o n o f t h e c o n t r i b u t i o n t o
m o r t a l i t y o f r e n a l d i s e a s e ( a n d o f o t h e r c h r o n i c d i s e a s e s ) t h a n d o e s ' s i n g l e
c a u s e ' c o d i n g .
3
, 5
R e n a l d i s e a s e w a s r a r e l y l i s t e d a l o n e . W h e n r e n a l d i s e a s e w a s t h e u n d e r l y i n g
c a u s e , t h e r e w e r e , o n a v e r a g e , 2 . 5 a d d i t i o n a l d i s e a s e s o r c o n d i t i o n s . D i s e a s e s
o f t h e c i r c u l a t o r y s y s t e m w e r e f r e q u e n t l y r e c o r d e d a l o n g w i t h r e n a l d i s e a s e ,
e i t h e r a s a n a s s o c i a t e d c a u s e w h e n r e n a l d i s e a s e w a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e , o r
a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e w h e n r e n a l d i s e a s e w a s a n a s s o c i a t e d c a u s e . O t h e r
d i s e a s e s , s u c h a s n e o p l a s m s , r e s p i r a t o r y d i s e a s e , d i a b e t e s , a n d i n f e c t i o n s ,
w e r e a l s o r e p o r t e d i n a s s o c i a t i o n w i t h r e n a l d i s e a s e s , a l t h o u g h n o t a s
f r e q u e n t l y . T h e s e p a t t e r n s a r e c o n s i s t e n t w i t h t h e c o n t e m p o r a n e o u s
o c c u r r e n c e o f m U l t i p l e c h r o n i c d i s e a s e s , w h i c h a c c o r d s w i t h f i n d i n g s f r o m
p r e v i o u s s t u d i e s .
5
, ?
O u r r e s u l t s s u g g e s t t h a t a l m o s t o n e i n f o u r d e a t h s w i t h r e n a l d i s e a s e a s t h e
u n d e r l y i n g c a u s e w o u l d n o t b e r e a d i l y i d e n t i f i a b l e i n r o u t i n e l y p u b l i s h e d
s t a t i s t i c s b e c a u s e t h e y a r e d u e t o d i s e a s e s w h i c h a r e n o t i n c l u d e d i n t h e I C D -
1 0 c h a p t e r o n d i s e a s e s o f t h e g e n i t o - u r i n a r y s y s t e m , n a m e l y h y p e r t e n s i v e r e n a l
d i s e a s e , d i a b e t i c r e n a l d i s e a s e , o r c o n g e n i t a l m a l f o r m a t i o n s o f t h e k i d n e y a n d
u r e t e r . N o d e a t h s w e r e i d e n t i f i e d w i t h d i a b e t i c r e n a l f a i l u r e a s e i t h e r t h e
u n d e r l y i n g o r a n a s s o c i a t e d c a u s e . G i v e n t h a t d i a b e t i c n e p h r o p a t h y i s t h e
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s e c o n d c o m m o n e s t c a u s e o f e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e i n A u s t r a l i a , a c c o u n t i n g
f o r 2 2 % o f n e w c a s e s i n 2 0 0 0 , ' t h i s s u g g e s t s t h a t t h e c o d e s f o r d i a b e t i c r e n a l
f a i l u r e ( I C D - 1 0 c o d e s E 1 0 . 2 3 , E 1 1 . 2 3 , E 1 3 . 2 3 a n d E 1 4 . 2 3 ) m a y b e u n d e r -
u t i l i s e d a n d t h a t t h e r e l e v a n t c a u s e s o f d e a t h a r e i n s t e a d b e i n g c o d e d
e l s e w h e r e .
T h e m a i n l i m i t a t i o n o f t h i s s t u d y i s i t s u l t i m a t e r e l i a n c e o n t h e q u a l i t y o f
i n f o r m a t i o n o n d e a t h c e r t i f i c a t e s , k n o w n t o b e i m p e r f e c t . B - ' o W e s u g g e s t t h a t t h e
l i s t i n g o f m u l t i p l e c a u s e s o f d e a t h w o u l d r e d u c e a t l e a s t o n e s o u r c e o f e r r o r , t h e
a s s i g n m e n t o f o n l y o n e d i s e a s e o r c o n d i t i o n a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e .
A s a b o u t 5 % o f d e a t h s i n A u s t r a l i a a r e n o t r e g i s t e r e d d u r i n g t h e c a l e n d a r y e a r
i n w h i c h t h e y o c c u r , " i t i s l i k e l y t h a t o u r a n a l y s i s m i s s e d s o m e d e a t h s ,
e s p e c i a l l y t h o s e o c c u r r i n g i n 1 9 9 9 . L a t e r e g i s t r a t i o n c a n o c c u r w h e n a d e a t h i s
r e f e r r e d t o t h e c o r o n e r , w h e n t h e r e i s a d e l a y i n s u b m i t t i n g a n d / o r p r o c e s s i n g
t h e f o r m , o r w h e n a d e a t h o c c u r s v e r y l a t e i n t h e y e a r . A l t h o u g h t h e a c t u a l
n u m b e r s o f p e o p l e w h o d i e d w i t h r e n a l d i s e a s e a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e o r a s
a n a s s o c i a t e d c a u s e o f d e a t h a r e l i k e l y t o b e e v e n h i g h e r t h a n t h e f i g u r e s
p r e s e n t e d h e r e , i t i s u n c l e a r h o w o r t o w h a t e x t e n t t h e p r o p o r t i o n s w o u l d b e
a f f e c t e d .
T h e i d e n t i f i c a t i o n o f I n d i g e n o u s p e o p l e o n d e a t h c e r t i f i c a t e s i s k n o w n t o b e
i n c o m p l e t e a n d t o v a r y a c r o s s j u r i s d i c t i o n s . " I n a d d i t i o n , l a t e r e g i s t r a t i o n s a r e
a b o u t t h r e e t i m e s c o m m o n e r f o r I n d i g e n o u s d e a t h s t h a n f o r A u s t r a l i a n d e a t h s
o v e r a l l . " T h u s t h e r e s u l t s r e l a t i n g t o I n d i g e n o u s p e o p l e a r e a n u n d e r e s t i m a t e
a n d s h o u l d b e i n t e r p r e t e d w i t h c a u t i o n .
T h e C o m m o n w e a l t h , S t a t e a n d T e r r i t o r y H e a l t h M i n i s t e r s h a v e e n d o r s e d s i x
n a t i o n a l h e a l t h p r i o r i t y a r e a s : a s t h m a , c a n c e r c o n t r o l , c a r d i o v a s c u l a r h e a l t h ,
d i a b e t e s m e l l i t u s , i n j u r y p r e v e n t i o n a n d c o n t r o l , a n d m e n t a l h e a l t h .
1 2
T h e f o c u s
o f t h i s n a t i o n a l h e a l t h p r i o r i t y i n i t i a t i v e i s d i s e a s e s p e c i f i c . O u r s t u d y h a s
d e m o n s t r a t e d t h e s t r o n g i n t e r r e l a t i o n s h i p a m o n g s t c h r o n i c i l l n e s s e s , n o t a b l y
r e n a l d i s e a s e a n d c a r d i o v a s c u l a r d i s e a s e a n d , t o a l e s s e r e x t e n t d i a b e t e s . T h i s
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i n t e r r e l a t i o n s h i p h a s b e e n r e c o g n i s e d i n s e v e r a l r e c e n t i n i t i a t i v e s . T h e N a t i o n a l
V a s c u l a r D i s e a s e s P r e v e n t i o n P a r t n e r s h i p , a n a l l i a n c e o f t h e A u s t r a l i a n K i d n e y
F o u n d a t i o n , t h e N a t i o n a l H e a r t F o u n d a t i o n o f A u s t r a l i a , D i a b e t e s A u s t r a l i a a n d
t h e N a t i o n a l S t r o k e F o u n d a t i o n , h a s b e e n e s t a b l i s h e d t o d e v e l o p c o m m o n
g u i d e l i n e s f o r v a s c u l a r d i s e a s e p r e v e n t i o n .
1 3
T h e N o r t h e r n T e r r i t o r y
D e p a r t m e n t o f H e a l t h a n d C o m m u n i t y S e r v i c e s h a s d e v e l o p e d a p r e v e n t a b l e
c h r o n i c d i s e a s e s t r a t e g y , t h e f i r s t i n t e g r a t e d n o n - c o m m u n i c a b l e d i s e a s e
s t r a t e g y i n a n A u s t r a l i a n c o n t e x t . I t a d d r e s s e s s c r e e n i n g a n d i n t e r v e n t i o n i n a n
i n t e g r a t e d p r o g r a m f o r c h r o n i c d i s e a s e s , i n c l u d i n g v a s c u l a r d i s e a s e , e a r l y r e n a l
d i s e a s e a n d d i a b e t e s .
1 4
S u c h i n i t i a t i v e s a r e r e q u i r e d t o a d d r e s s w h a t i s
i n c r e a s i n g l y r e f e r r e d t o a s a n ' e p i d e m i c ' o f c h r o n i c d i s e a s e o f t h e e a r l y 2 1
s t
c e n t u r y .
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R e f e r e n c e s
1 . R u s s G R , e d . A N Z D A T A R e g i s t r y R e p o r t 2 0 0 1 . A d e l a i d e : A u s t r a l i a a n d N e w
Z e a l a n d D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y , 2 0 0 2 .
2 . A u s t r a l i a n B u r e a u o f S t a t i s t i c s . C a u s e s o f d e a t h , A u s t r a l i a . C a n b e r r a :
A u s t r a l i a n B u r e a u o f S t a t i s t i c s , 2 0 0 0 .
3 . P u f f e r R R . N e w a p p r o a c h e s f o r e p i d e m i o l o g i c s t u d i e s o f m o r t a l i t y s t a t i s t i c s .
B u l l P a n A m H e a l t h O r g a n 1 9 8 9 ; 2 3 ( 4 ) : 3 6 5 - 8 3 .
4 . N a t i o n a l C e n t r e f o r C l a s s i f i c a t i o n i n H e a l t h . T h e I n t e r n a t i o n a l S t a t i s t i c a l
C l a s s i f i c a t i o n o f D i s e a s e s a n d R e l a t e d H e a l t h P r o b l e m s , T e n t h R e v i s i o n ,
A u s t r a l i a n M o d i f i c a t i o n ( I C D - 1 0 - A M ) . 3 r d e d . S y d n e y : N a t i o n a l C e n t r e f o r
C l a s s i f i c a t i o n i n H e a l t h , 2 0 0 2 .
5 . W i l k i n s K , P a r s o n s G F , G e n t l e m a n J F , F o r b e s W F . D e a t h s d u e t o d e m e n t i a :
A n a n a l y s i s o f m u l t i p l e - c a u s e - o f - d e a t h d a t a . C h r o n i c D i s C a n 1 9 9 9 ; 2 0 ( 1 ) : 2 6 - 3 5 .
6 . M a t h u r S , G a j a n a y a k e I , H o d g s o n G . D i a b e t e s a s a c a u s e o f d e a t h ,
A u s t r a l i a , 1 9 9 7 a n d 1 9 9 8 . C a n b e r r a : A u s t r a l i a n I n s t i t u t e o f H e a l t h a n d W e l f a r e ,
2 0 0 0 .
7 . S a r n a k M J , L e v e y A S . E p i d e m i o l o g y , d i a g n o s i s , a n d m a n a g e m e n t o f c a r d i a c
d i s e a s e i n c h r o n i c r e n a l d i s e a s e . J T h r o m b T h r o m b o l y s i s 2 0 0 0 ; 1 0 ( 2 ) : 1 6 9 - 8 0 .
8 . N a i r n J R , C o b b i n O M , F e t t M J , A d e n a M A . T h e q u a l i t y o f c a u s e o f d e a t h d a t a
f o r y o u n g A u s t r a l i a n m e n . A u s t N Z J M e d 1 9 8 5 ; 1 5 ( 5 ) : 6 0 9 - 1 6 .
9 . W e e r a m a n t h r i T , B e r e s f o r d B . D e a t h c e r t i f i c a t i o n i n W e s t e r n A u s t r a l i a - -
c l a s s i f i c a t i o n o f m a j o r e r r o r s i n c e r t i f i c a t e c o m p l e t i o n . A u s t J P u b l i c H e a l t h
1 9 9 2 ; 1 6 ( 4 ) : 4 3 1 - 4 .
1 0 . W e e r a m a n t h r i T S . R e p o r t i n g d e a t h s t o t h e c o r o n e r . D e a t h c e r t i f i c a t i o n
n e e d s u r g e n t o v e r h a u l . B M J 1 9 9 3 ; 3 0 6 ( 6 8 9 1 ) : 1 5 3 9 - 4 0 .
1 1 . C u n n i n g h a m J , P a r a d i e s Y . O c c a s i o n a l p a p e r : M o r t a l i t y o f A b o r i g i n a l a n d
T o r r e s S t r a i t I s l a n d e r A u s t r a l i a n s . A B S c a t . n o . 3 3 1 5 . 0 . C a n b e r r a : A u s t r a l i a n
B u r e a u o f S t a t i s t i c s , 2 0 0 0 .
1 2 . d e L o o p e r M , B h a t i a K . A u s t r a l i a n h e a l t h t r e n d s 2 0 0 1 . C a n b e r r a : A u s t r a l i a n
I n s t i t u t e o f H e a l t h a n d W e l f a r e , 2 0 0 1 .
1 3 . N a t i o n a l P u b l i c H e a l t h P a r t n e r s h i p . H i g h l i g h t s o f p u b l i c h e a l t h a c t i v i t y i n
A u s t r a l i a 2 0 0 0 - 2 0 0 1 . M e l b o u r n e : N a t i o n a l P u b l i c H e a l t h P a r t n e r s h i p , 2 0 0 2 .
2 0 5
1 4 . W e e r a m a n t h r i T , M o r t o n S , H e n d y S , C o n n o r s C , R a e C , A s h b r i d g e D .
N o r t h e r n T e r r i t o r y p r e v e n t a b l e c h r o n i c d i s e a s e s t r a t e g y - o v e r v i e w a n d
f r a m e w o r k . D a r w i n : T e r r i t o r y H e a l t h S e r v i c e s , 1 9 9 9 .
2 0 6
T a b l e 1 . R e n a l d i s e a s e a s a c a u s e o f d e a t h , A u s t r a l i a , 1 9 9 7 - 9 9 .
T y p e o f r e n a l d i s e a s e I C D - 1 0 c o d e s D e a t h s w i t h r e n a l d i s e a s e a s :
T h e u n d e r l y i n g A n a s s o c i a t e d
c a u s e
c a u s e t
N o .
% o f a l l N o . : j :
% o f a l l
d e a t h s d e a t h s
R e n a l f a i l u r e
D i a b e t i c r e n a l f a i l u r e
E 1 0 . 2 3 , E 1 1 . 2 3 , 0 0 . 0 0 0 . 0
E 1 3 . 2 3 , E 1 4 . 2 3
H y p e r t e n s i v e r e n a l 1 1 2 . 0 , 1 1 3 . 1 , 1 1 3 . 2 1 2 3 7 0 . 3 8 3 4 0 . 2
f a i l u r e
A c u t e r e n a l f a i l u r e N 1 7 9 1 6 0 . 2 8 4 0 9
2 . 2
C h r o n i c r e n a l f a i l u r e N 1 8 2 2 7 6 0 . 6 8 9 3 5 2 . 4
U n s p e c i f i e d r e n a l f a i l u r e N 1 9 1 7 8 0 0 . 5 1 0 6 7 2 2 . 8
T o t a l r e n a l f a i l u r e
6 2 0 9 1 . 6 2 6 6 7 5 7 . 0
O t h e r r e n a l d i s e a s e
D i a b e t i c r e n a l d i s e a s e E 1 0 . 2 , E 1 1 . 2 , 3 5 3 0 . 1 1 1 5 0 . 0
E 1 3 . 2 , E 1 4 . 2
( e x c l u d i n g E 1 0 . 2 3 ,
E 1 1 . 2 3 , E 1 3 . 2 3 a n d
E 1 4 . 2 3 )
H y p e r t e n s i v e r e n a l
1 1 2 . 9 , 1 1 3 . 0 , 1 1 3 . 9 , 6 2 0 . 0 4 1 0 . 0
d i s e a s e
1 1 5 . 0 , 1 1 5 . 1
O t h e r d i s e a s e s o f t h e
N O O - N 1 6 , N 2 0 - N 2 9
1 0 9 2 0 . 3 1 8 8 1 0 . 5
k i d n e y a n d u r e t e r
C o n g e n i t a l m a l f o r m a t i o n
0 6 0 - 0 6 3 1 7 2 0 . 0 1 7 4
0 . 0
o f t h e k i d n e y a n d u r e t e r
T o t a l o t h e r r e n a l d i s e a s e
1 6 7 9 0 . 4 2 1 8 9 0 . 6
T o t a l r e n a l d i s e a s e
7 8 8 8 2 . 1 2 8 0 1 2 7 . 4
t B u t n o t t h e u n d e r l y i n g c a u s e .
2 0 7
: j : M o r e t h a n o n e a s s o c i a t e d c a u s e m a y a p p e a r o n a g i v e n d e a t h c e r t i f i c a t e .
C a u s e s a r e n o t m u t u a l l y e x c l u s i v e , s o f i g u r e s m a y a d d u p t o m o r e t h a n 1 0 0 % .
2 0 8
Table 2. Characteristics of people with renal disease as the underlying cause of
death, Australia, 1997-99.
Renal failure Other renal Total renal
disease disease
No. of % of all No. of % of all No. of % of all
deaths deaths deaths deaths deaths deaths
Total 6209 1.6 1679 0.4 7888 2.1
Sex
Male 2916 1.5 756 0.4 3672 1.8
Female 3293 1.8 923 0.5 4216 2.3
Age (years)
Less than 45 43 0.1 140 0.5 183 0.6
45-64 259 0.5 326 0.6 585 1.1
65-74 717 0.9 489 0.6 1206 1.6
75-84 2659 2.2 444 0.4 3103 2.6
85 and over 2531 2.6 280 0.3 2811 2.8
Indigenous Status
Identified as 113 2.1 99 1.8 212 3.9
Indigenous
Other 6096 1.6 1580 0.4 7676 2.1
Place of residencet
New South 2212 1.7 597 0.4 2809 2.1
Wales
Victoria 1818 1.9 388 0.4 2206 2.3
Queensland 866 1.3 344 0.5 1210 1.8
South Australia 576 1.7 117 0.3 693 2.0
Western 464 1.5 132 0.4 596 1.9
Australia
Tasmania 162 1.5 40 0.4 202 1.8
Northern 51 2.1 39 1.6 90 3.7
Territory
ACT 54 1.4 20 0.5 74 1.9
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T a b l e 3 . A s s o c i a t e d c a u s e s o f d e a t h w h e n r e n a l d i s e a s e w a s t h e u n d e r l y i n g
c a u s e o f d e a t h , A u s t r a l i a , 1 9 9 7 - 9 9 .
C a u s e o f d e a t h ( I C D - 1 0 c o d e s ) N o . o f % o f
m e n t i o n s t m e n t i o n s !
D i s e a s e s o f t h e c i r c u l a t o r y s y s t e m ( 1 0 0 - 1 9 9 ) 6 6 2 9 3 3 . 7
H y p e r t e n s i v e d i s e a s e ( 1 1 0 - 1 1 5 ) : 1 : 1 7 6 0 . 9
I s c h a e m i c h e a r t d i s e a s e ( 1 2 0 - 1 2 5 ) 1 7 0 9 8 . 7
C e r e b r o v a s c u l a r d i s e a s e ( 1 6 0 - 1 6 9 ) 7 1 9 3 . 7
O t h e r d i s e a s e s o f c i r c u l a t o r y s y s t e m ( 1 0 0 - 1 0 9 , 1 2 6 - 1 5 2 , 1 7 0 - 4 0 2 5 2 0 . 5
1 9 9 )
D i s e a s e s o f t h e r e s p i r a t o r y s y s t e m ( J O Q - J 9 9 ) 2 8 3 3 1 4 . 4
D i s e a s e s o f t h e g e n i t o - u r i n a r y s y s t e m ( N O O - N 9 9 ) 2 7 8 4 1 4 . 2
A c u t e r e n a l f a i l u r e ( N 1 7 ) 1 1 8 8 6 . 0
C h r o n i c r e n a l f a i l u r e ( N 1 8 ) 5 8 0 3 . 0
U n s p e c i f i e d r e n a l f a i l u r e ( N 1 9 ) 4 7 2 2 . 4
O t h e r d i s e a s e s o f t h e k i d n e y a n d u r e t e r ( N O O - N 1 6 , N 2 0 - 2 8 6 1 . 5
N 2 9 )
O t h e r d i s e a s e s o f t h e g e n i t o - u r i n a r y s y s t e m ( N 3 0 - N 9 9 ) 2 5 8 1 . 3
E n d o c r i n e , n u t r i t i o n a l a n d m e t a b o l i c d i s e a s e s ( E O O - E 9 0 ) 1 2 4 1 6 . 3
D i a b e t e s ( E 1 Q - E 1 4 ) § 5 8 3 3 . 0
O t h e r e n d o c r i n e , n u t r i t i o n a l , m e t a b o l i c ( E O O - E 0 7 , E 1 5 - E 9 0 ) 6 5 8 3 . 3
I n f e c t i o u s a n d p a r a s i t i c d i s e a s e s ( A O O - B 9 9 ) 1 0 3 3 5 . 3
S y m p t o m s , s i g n s a n d i l l - d e f i n e d ( R O O - R 9 9 ) 9 6 9 4 . 9
I n j u r y , p o i s o n i n g a n d o t h e r e x t e r n a l c a u s e s ( S O O - Y 9 8 ) 8 9 9 4 . 6
D i s e a s e s o f t h e d i g e s t i v e s y s t e m ( K O O - K 9 3 ) 7 6 4 3 . 9
M e n t a l a n d b e h a v i o u r a l d i s o r d e r s ( F O O - F 9 9 ) 6 6 3 3 . 4
N e o p l a s m s ( C O O - D 4 8 ) 4 6 5 2 . 4
D i s e a s e s o f b l o o d a n d b l o o d - f o r m i n g o r g a n s ( D 5 0 - D 8 9 ) 3 9 1 2 . 0
D i s e a s e s o f n e r v o u s s y s t e m & s e n s e o r g a n s ( G O O - H 9 5 ) 3 6 9 1 . 9
D i s e a s e s o f m u s c u l o s k e l e t a l s y s t e m & c o n n e c t i v e t i s s u e ( M O O - 3 3 3 1 . 7
M 9 9 )
D i s e a s e s o f t h e s k i n a n d S U b c u t a n e o u s t i s s u e s ( L O O - L 9 9 )
2 1 1
1 5 5
0 . 8
Congenital malformations (QOO-Q99)'11
Certain conditions originating in the perinatal period (POO-P96)
Pregnancy and childbirth (000-099)
Total
73
45
o
19646
0.4
0.2
0.0
100.0
tFigures are based on the number of times particular causes appeared on
death certificates, rather than on the total number of deaths. A death certificate
may have more than one associated cause, and each would be reflected in the
table. Therefore figures are not mutually exclusive and may add up to more
than 100%.
:j:lncludes hypertensive renal failure and hypertensive renal disease.
§Includes diabetic renal failure and diabetic renal disease.
'11lncludes congenital malformations of the kidney and ureter.
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Table 4. The underlying cause of death when renal disease was listed as an
associated (but not the underlying) cause of death, Australia, 1997-99.
Underlying cause of death No. of %t
deaths
Diseases of the circulatory system 12703 45.3
Hypertensive disease:f: 62 0.2
Ischaemic heart disease 7137 25.5
Cerebrovascular disease 1427 5.1
Other diseases of the circulatory system 4077 14.6
Neoplasms 5573 19.9
Endocrine, nutritional and metabolic diseases 2360 8.4
Diabetes§ 1744 6.2
Other endocrine, nutritional and metabolic 616 2.2
diseases
Diseases of the digestive system 1961 7.0
Diseases of the respiratory system 1734 6.2
Infectious and parasitic diseases 905 3.2
Injury, poisoning and other external causes 608 2.2
Diseases of the genito-urinary systemll 532 1.9
Diseases of the nervous system & sense organs 399 1.4
Diseases of musculoskeletal system and connective 398 1.4
tissue
Mental and behavioural disorders 350 1.2
Diseases of blood and blood-forming organs 194 0.7
Diseases of the skin and subcutaneous tissues 124 0.4
Congenital malformationstt 114 0.4
Perinatal conditions 50 0.2
Symptoms, signs and ill-defined 7 0.0
Pregnancy and childbirth 0 0.0
Total 28012 100.0
tPercent of deaths with a renal disease as an associated but not the underlying
cause of death.
:f:Exduding hypertensive renal disease and hypertensive renal failure.
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§ E x c l u d i n g d i a b e t i c r e n a l d i s e a s e a n d d i a b e t i c r e n a l f a i l u r e .
1 f E x c l u d i n g d i s e a s e s o f t h e k i d n e y a n d u r e t e r .
t t E x c l u d i n g c o n g e n i t a l m a l f o r m a t i o n o f t h e k i d n e y a n d u r e t e r .
2 1 4
T a b l e 5 . R e l a t i o n s h i p o f r e n a l d i s e a s e w i t h o t h e r s e l e c t e d c a u s e s o f d e a t h ,
A u s t r a l i a , 1 9 9 7 - 9 9 .
C a u s e s o f d e a t h l i s t e d o n t h e d e a t h c e r t i f i c a t e t N o . o f d e a t h s t
% o f % o f a l
r e n a l d e a t h s
d e a t h s t
R e n a l d i s e a s e a n d c i r c u l a t o r y d i s e a s e § 2 5 5 2 8 7 1 . 1 6 . 7
R e n a l d i s e a s e a n d i s c h a e m i c h e a r t
1 1 9 9 0 3 3 . 4 3 . 2
d i s e a s e §
R e n a l d i s e a s e a n d c e r e b r o v a s c u l a r 3 7 8 7 1 0 . 6 1 . 0
d i s e a s e §
R e n a l d i s e a s e a n d r e s p i r a t o r y d i s e a s e § 1 1 3 0 7 3 1 . 5 3 . 0
R e n a l d i s e a s e a n d n e o p l a s m s § 7 2 7 8
2 0 . 3 1 . 9
R e n a l d i s e a s e a n d i n f e c t i o u s & p a r a s i t i c 5 1 4 3 1 4 . 3 1 . 4
d i s e a s e s §
R e n a l d i s e a s e a n d d i a b e t e s § 5 1 1 5 1 4 . 2 1 . 4
R e n a l d i s e a s e , c i r c u l a t o r y d i s e a s e a n d 4 0 9 8 1 1 . 4 1 . 1
d i a b e t e s §
T o t a l r e n a l d e a t h s 3 5 , 9 0 0
1 0 0 . 0
9 . 5
t l n c l u d e s b o t h u n d e r l y i n g a n d a s s o c i a t e d c a u s e s .
t C o m b i n a t i o n s a r e n o t m u t u a l l y e x c l u s i v e , s o n u m b e r s m a y a d d u p t o m o r e
t h a n t h e t o t a l n u m b e r o f d e a t h s o r m o r e t h a n 1 0 0 % .
§ W i t h o r w i t h o u t o t h e r c a u s e s .
2 1 5
A P P E N D I X 4 : C a u s e o f D e a t h i n P a t i e n t s w i t h E n d S t a g e R e n a l D i s e a s e :
A s s e s s i n g C o n c o r d a n c e o f D e a t h C e r t i f i c a t e s w i t h R e g i s t r y R e p o r t s .
P u b l i c a t i o n d e t a i l s :
L i s a , C a s s A , C u n n i n g h a m J . C a u s e o f D e a t h i n P a t i e n t s w i t h E n d S t a g e
R e n a l D i s e a s e : A s s e s s i n g C o n c o r d a n c e o f D e a t h C e r t i f i c a t e s w i t h R e g i s t r y
R e p o r t s . S u b m i t t e d A u g u s t 2 0 0 2 A u s t r a l i a a n d N e w Z e a l a n d J o u r n a l o f P u b l i c
H e a l t h .
2 1 6
A b s t r a c t
O b j e c t i v e s : T o a s s e s s c o n c o r d a n c e i n t h e r e p o r t i n g , i n t w o A u s t r a l i a n n a t i o n a l
d a t a s e t s , o f t h e c a u s e o f d e a t h o f p a t i e n t s w i t h e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e
( E S R D ) .
M e t h o d s : I n r e s p e c t o f d e a t h s d u r i n g 1 9 9 7 - 1 9 9 9 , w e c o m p a r e d ' c a u s e o f d e a t h '
a n d ' p r i m a r y r e n a l d i s e a s e ' , a s n o t e d i n t h e A u s t r a l i a n a n d N e w Z e a l a n d
D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y ( A N Z D A T A ) , w i t h t h e ' u n d e r l y i n g ' a n d
' a s s o c i a t e d ' c a u s e s o f d e a t h ( b a s e d o n d e a t h c e r t i f i c a t e s ) , a s r e c o r d e d b y t h e
A u s t r a l i a n B u r e a u o f S t a t i s t i c s ( A B S ) . D a t e s o f b i r t h a n d d e a t h a n d s e x
i d e n t i f i e d t h e s a m e i n d i v i d u a l s i n t h e t w o d a t a s e t s . C a u s e o f d e a t h w a s
c o m p a r e d a t t h e I C D - 1 0 c h a p t e r l e v e l .
R e s u l t s : A m o n g 3 , 0 3 5 A N Z D A T A p a t i e n t s w h o d i e d d u r i n g 1 9 9 7 - 9 9 , 1 , 1 4 4
( 3 8 % ) c o u l d b e m a t c h e d t o a r e c o r d i n t h e A B S d a t a s e t . M e d i a n a g e a t d e a t h
w a s 6 7 , w i t h 1 9 % a g e d 7 5 o r a b o v e . T h e d e a t h c e r t i f i c a t e s o f 2 3 7 ( 2 1 % ) o f
t h e s e 1 , 1 4 4 p a t i e n t s m a d e n o m e n t i o n o f n o n - a c u t e r e n a l f a i l u r e . U s i n g
A N Z D A T A i n f o r m a t i o n o n c a u s e o f d e a t h a n d A B S u n d e r l y i n g c a u s e o f d e a t h ,
c o n c o r d a n c e a t t h e I C D - 1 0 c h a p t e r l e v e l w a s 3 8 % . U s i n g a d d i t i o n a l i n f o r m a t i o n
o n p r i m a r y r e n a l d i s e a s e ( A N Z D A T A ) a n d / o r a n y o f u p t o 1 2 a s s o c i a t e d c a u s e s
o f d e a t h ( A B S ) , c o n c o r d a n c e i n c r e a s e d t o 9 1 % . A m o n g a l l d e a t h s i n t h e A B S
d a t a s e t , 5 , 1 0 9 d e a t h c e r t i f i c a t e s r e c o r d i n g n o n - a c u t e r e n a l f a i l u r e a s t h e
u n d e r l y i n g c a u s e o f d e a t h d i d n o t m a t c h a n A N Z D A T A r e c o r d . F o r t h i s g r o u p ,
m e d i a n a g e a t d e a t h w a s 8 3 , w i t h 8 5 % a g e d 7 5 a n d a b o v e .
C o n c l u s i o n a n d i m p l i c a t i o n s : D e a t h c e r t i f i c a t e s a n d A N Z D A T A r e c o r d s p r o v i d e
d i f f e r i n g c a u s e s o f d e a t h f o r E S R D p a t i e n t s . I n f o r m a t i o n f r o m t h e s e s o u r c e s
w a s n o t d i r e c t l y c o m p a r a b l e . N e i t h e r d a t a s e t p r o v i d e d a c o m p l e t e p i c t u r e o f
r e n a l d i s e a s e a s a c a u s e o f d e a t h .
2 1 7
I n t r o d u c t i o n
D a t a o n c a u s e o f d e a t h a r e w i d e l y u s e d t o c h a r a c t e r i s e t h e p o p u l a t i o n b u r d e n
o f s p e c i f i c d i s e a s e s . H o w e v e r , t h e i n f o r m a t i o n a v a i l a b l e d e p e n d s o n t h e
p u r p o s e o f t h e d a t a c o l l e c t i o n . T h e A u s t r a l i a n B u r e a u o f S t a t i s t i c s ( A B S )
c o l l e c t s a n d r e p o r t s d a t a f r o m d e a t h c e r t i f i c a t e s a s p a r t o f r o u t i n e m o n i t o r i n g o f
p o p u l a t i o n m o r t a l i t y . D e a t h s a r e c u r r e n t l y c o d e d u s i n g t h e T e n t h R e v i s i o n o f t h e
I n t e r n a t i o n a l C l a s s i f i c a t i o n o f D i s e a s e s . ' E a c h d e a t h i s a s s i g n e d a n ' u n d e r l y i n g
c a u s e ' a n d u p t o 1 2 ' a s s o c i a t e d c a u s e s o f d e a t h ' , b a s e d o n i n f o r m a t i o n
r e c o r d e d i n t h e d e a t h c e r t i f i c a t e .
2
B y c o n t r a s t , t h e A u s t r a l i a n a n d N e w Z e a l a n d D i a l y s i s a n d T r a n s p l a n t R e g i s t r y
( A N Z D A T A ) c o l l e c t s d a t a o n m o r t a l i t y t o a d d r e s s s e r v i c e p r o v i s i o n f o r E S R D
p a t i e n t s . D e a t h s a r e a s s i g n e d t o o n e o f f i v e b r o a d c a t e g o r i e s w h i c h c o n t a i n 4 2
c a u s e s o f d e a t h .
3
R e n a l d i s e a s e s a r e a b s e n t f r o m t h i s l i s t ; t h e y a r e r e c o r d e d a s
s e p a r a t e d a t a o n p r i m a r y r e n a l d i s e a s e . D e s p i t e t h e d i f f e r e n c e s i n p u r p o s e a n d
i n c o d i n g c a u s e s o f d e a t h , e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e r e g i s t r y d a t a a r e o f t e n
c o m p a r e d w i t h d a t a f r o m t h e g e n e r a l p o p u l a t i o n .
4
•
5
P e r n e g e r a n d c o l l e a g u e s i n t h e U n i t e d S t a t e s d i s c u s s e d c o n c o r d a n c e o n c a u s e
o f d e a t h , f o r E S R D p a t i e n t s , b e t w e e n d e a t h c e r t i f i c a t e s a n d r e g i s t r y r e p o r t s .
6
T h e y f o u n d t h a t t h e s e s o u r c e s p r o v i d e d d i f f e r e n t i n f o r m a t i o n o n c a u s e s o f
d e a t h a n d w e r e n o t i n t e r c h a n g e a b l e . T h e c o m p a r a b i l i t y o f a n a l o g o u s A u s t r a l i a n
d a t a h a s n o t p r e v i o u s l y b e e n a s s e s s e d . T h a t i s t h e a i m o f t h i s s t u d y .
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M e t h o d s
D a t a s e t s
A N Z D A T A m a i n t a i n s a d a t a - b a s e o f p a t i e n t s t r e a t e d i n A u s t r a l i a b y
m a i n t e n a n c e d i a l y s i s o r r e n a l t r a n s p l a n t a t i o n .
3
T h e r e g i s t r y i s f u n d e d b y t h e
C o m m o n w e a l t h a n d S t a t e g o v e r n m e n t s a n d t h e A u s t r a l i a n K i d n e y F o u n d a t i o n .
A l l r e n a l u n i t s p r o v i d i n g E S R D t r e a t m e n t p a r t i c i p a t e i n t h e R e g i s t r y . S u r v e y
f o r m s f o r a l l p a t i e n t s , c o m p l e t e d s i x - m o n t h l y , i n c l u d e c a u s e o f d e a t h . T h e o n l y
p a t i e n t s n o t r e g i s t e r e d a r e t h e f e w w h o d i e b e f o r e b e i n g e s t a b l i s h e d o n a
m a i n t e n a n c e d i a l y s i s o r t r a n s p l a n t p r o g r a m .
7
T h e A S S d e a t h d a t a s e t i s b a s e d o n d e a t h c e r t i f i c a t e s p r o v i d e d b y t h e S t a t e
a n d T e r r i t o r y R e g i s t r a r s . O f f i c i a l c o d e r s a t t h e A S S e x t r a c t d a t a f r o m d e a t h
c e r t i f i c a t e s u s i n g W o r l d H e a l t h O r g a n i s a t i o n g u i d e l i n e s a c c o r d i n g t o t h e I C D -
1 0 - A u s t r a l i a n M o d i f i c a t i o n ( I C D - 1 0 - A M ) . '
W e s t u d i e d d e a t h s t h a t o c c u r r e d i n A u s t r a l i a d u r i n g 1 9 9 7 t o 1 9 9 9 a n d w e r e
r e g i s t e r e d b y 3 1 D e c e m b e r , 1 9 9 9 . W e c o u l d m a t c h o n l y t h o s e d e a t h s f o r w h i c h
d a t e o f b i r t h ( o n e o f o u r c r i t e r i a f o r m a t c h i n g ) w a s r e c o r d e d i n t h e A S S d a t a s e t .
T h e s e d a t e s w e r e a v a i l a b l e f o r d e a t h s r e g i s t e r e d i n N e w S o u t h W a l e s , t h e
A u s t r a l i a n C a p i t a l T e r r i t o r y , S o u t h A u s t r a l i a , W e s t e r n A u s t r a l i a a n d t h e
N o r t h e r n T e r r i t o r y . V i c t o r i a , Q u e e n s l a n d a n d T a s m a n i a o n l y r e c o r d e d a g e , b u t
a p p r o x i m a t e l y 1 % o f p e o p l e u s u a l l y r e s i d e n t i n t h e s e t h r e e s t a t e s d i e d i n
j u r i s d i c t i o n s w h e r e d a t e o f b i r t h i s r e c o r d e d . O f a l l d e a t h s r e c o r d e d b y t h e A S S ,
5 4 % i n c l u d e d d a t e o f b i r t h .
D a t a m a t c h i n g
A N Z D A T A a n d A S S r e c o r d s w e r e m a t c h e d b y e x a c t d a t e s o f b i r t h a n d d e a t h
a n d b y s e x . W i t h t h e e x c e p t i o n o f t w o ( 0 . 2 % ) A N Z D A T A r e c o r d s w h i c h m a t c h e d
m o r e t h a n o n e A S S r e c o r d , a l l m a t c h e s w e r e u n i q u e o n e - t o - o n e m a t c h e s . W e
s e l e c t e d t h e m a t c h i n g r e c o r d s f o r t h e s e t w o b a s e d e i t h e r o n e x t r a d a t a a b o u t
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c o n c o r d a n c e o f t h e s t a t e o f r e s i d e n c e o r e x t r a d a t a s h o w i n g c o n c o r d a n c e o f
c a u s e s o f d e a t h .
F o r a l l m a t c h i n g r e c o r d s , t h e r e c o r d e d c a u s e o f d e a t h i n t h e t w o d a t a s o u r c e s
w a s c o m p a r e d a t t h e l e v e l o f I C D - 1 0 c h a p t e r . A N Z D A T A d a t a o n c a u s e o f
d e a t h a n d p r i m a r y r e n a l d i s e a s e w e r e r e - c o d e d t o t h e m o s t a p p r o p r i a t e I C D - 1 0
c h a p t e r ( T a b l e 1 ) . A S S d a t a o n u n d e r l y i n g a n d a s s o c i a t e d c a u s e s o f d e a t h
w e r e g r o u p e d b y I C D - 1 0 c h a p t e r .
C o n c o r d a n c e w a s a s s e s s e d i n t h r e e s t e p s . F i r s t , t h e A S S u n d e r l y i n g c a u s e o f
d e a t h w a s c o m p a r e d w i t h t h e A N Z D A T A c a u s e o f d e a t h . F o r e x a m p l e , i f t h e
d e a t h c e r t i f i c a t e r e c o r d e d i s c h a e m i c h e a r t d i s e a s e a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e o f
d e a t h a n d A N Z D A T A r e c o r d e d a c a r d i a c o r v a s c u l a r d i s e a s e a s t h e c a u s e o f
d e a t h , t h i s w a s c o n s i d e r e d a f i r s t - l e v e l m a t c h . F o r t h o s e w i t h o u t a f i r s t l e v e l
m a t c h , t h e c o m p a r i s o n w a s r e p e a t e d u s i n g a l l a s s o c i a t e d c a u s e s o f d e a t h f r o m
t h e d e a t h c e r t i f i c a t e . U s i n g t h e e x a m p l e a b o v e , i f t h e A N Z D A T A c a u s e o f d e a t h
w a s a c a r d i a c o r v a s c u l a r d i s e a s e a n d a n y o f t h e a s s o c i a t e d c a u s e s o f d e a t h
f r o m t h e d e a t h c e r t i f i c a t e i n c l u d e d a d i s e a s e o f t h e c i r c u l a t o r y s y s t e m , t h e n a
s e c o n d - l e v e l m a t c h w a s a c h i e v e d . F i n a l l y , f o r t h o s e w i t h o u t a f i r s t - o r s e c o n d -
l e v e l m a t c h , a l l u n d e r l y i n g a n d a s s o c i a t e d c a u s e s o f d e a t h b a s e d o n d e a t h
c e r t i f i c a t e s w e r e c o m p a r e d w i t h t h e p r i m a r y r e n a l d i s e a s e r e c o r d e d i n
A N Z D A T A . F o r e x a m p l e , i f d i a b e t e s w a s l i s t e d a s a n u n d e r l y i n g o r a s s o c i a t e d
c a u s e o f d e a t h i n A S S a n d t h e p r i m a r y r e n a l d i s e a s e i n A N Z D A T A w a s a
d i a b e t e s - r e l a t e d c o d e , t h i s w a s c o n s i d e r e d a t h i r d - l e v e l m a t c h .
C o m p a r i s o n o f m a t c h e d r e c o r d s w i t h u n m a t c h e d r e c o r d s a m o n g d e a t h s w i t h
n o n - a c u t e r e n a l f a i l u r e a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e o f d e a t h
I n t h e A S S d a t a s e t , w e i d e n t i f i e d d e a t h s w h e r e n o n - a c u t e r e n a l f a i l u r e w a s
r e c o r d e d a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e . W e d e f i n e d n o n - a c u t e r e n a l f a i l u r e t o i n c l u d e
c h r o n i c r e n a l f a i l u r e ( I C D - 1 0 c o d e N 1 8 ) , h y p e r t e n s i v e r e n a l f a i l u r e ( I C D - 1 0
c o d e s 1 1 2 . 0 , 1 1 3 . 1 o r 1 1 3 . 2 ) , d i a b e t i c r e n a l f a i l u r e ( I C D - 1 0 c o d e s E 1 0 . 2 3 ,
E 1 1 . 2 3 , E 1 3 . 2 3 o r E 1 4 . 2 3 ) , a n d u n s p e c i f i e d r e n a l f a i l u r e ( I C D - 1 0 c o d e N 1 9 ) .
W e c o m p a r e d d e a t h s a t t r i b u t e d t o n o n - a c u t e r e n a l f a i l u r e i n t h e A S S , b u t w h i c h
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d i d n o t m a t c h a n A N Z D A T A r e c o r d , t o a l l d e a t h s f o r w h i c h a m a t c h w a s
a c h i e v e d . A l l m a t c h i n g a n d a n a l y s i s w a s p e r f o r m e d u s i n g S t a t a R e l e a s e 6
( C o l l e g e S t a t i o n , T X ) .
E t h i c a l a p p r o v a l
W e o b t a i n e d A N Z D A T A a p p r o v a l t o a n a l y s e d e - i d e n t i f i e d d a t a f o r E S R D
p a t i e n t s w h o d i e d d u r i n g 1 9 9 7 t o 1 9 9 9 . W e o b t a i n e d a p p r o v a l f o r t h e p r o j e c t
f r o m t h e J o i n t I n s t i t u t i o n a l E t h i c s C o m m i t t e e o f t h e R o y a l D a r w i n H o s p i t a l a n d
t h e M e n z i e s S c h o o l o f H e a l t h R e s e a r c h a n d f r o m t h e N o r t h e r n T e r r i t o r y
U n i v e r s i t y E t h i c s C o m m i t t e e .
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R e s u l t s
A m o n g 3 , 0 3 5 A N Z D A T A p a t i e n t s w h o d i e d i n 1 9 9 7 - 9 9 , 1 , 1 4 4 ( 3 8 % ) m a t c h e d
o n e o f t h e 3 7 8 , 8 3 2 r e c o r d s i n t h e A S S d a t a s e t . A N Z D A T A p a t i e n t s w e r e m o r e
l i k e l y t o m a t c h a n A S S r e c o r d i f t h e y w e r e f e m a l e , n o n - I n d i g e n o u s , o r i f t h e
d e a t h o c c u r r e d e a r l i e r i n t h e p e r i o d ( T a b l e 2 ) .
A m o n g t h e 1 , 1 4 4 m a t c h e d r e c o r d s , t h e d e a t h c e r t i f i c a t e s o f 2 3 7 A N Z D A T A
p a t i e n t s ( 2 1 % ) m a d e n o m e n t i o n o f n o n - a c u t e r e n a l f a i l u r e , e i t h e r a s t h e
u n d e r l y i n g o r a n a s s o c i a t e d c a u s e o f d e a t h . O f t h e s e , 7 8 ( 3 3 % ) h a d r e c e i v e d a
t r a n s p l a n t , b u t t h e r e m a i n i n g 1 5 9 ( 6 7 % ) w e r e r e c o r d e d a s b e i n g d i a l y s i s
p a t i e n t s a t t h e t i m e o f d e a t h . T h e m o s t c o m m o n l y r e c o r d e d u n d e r l y i n g c a u s e o f
d e a t h f o r t h e s e 2 3 7 p a t i e n t s w a s c a r d i o v a s c u l a r d i s e a s e ( 3 8 % ) , f o l l o w e d b y
n e o p l a s m s ( 1 6 % ) a n d e n d o c r i n e d i s e a s e s i n c l u d i n g d i a b e t e s ( 1 5 % ) .
A m o n g t h e 1 , 1 4 4 m a t c h e d r e c o r d s , t h e A S S a n d A N Z D A T A d a t a s e t s s h o w e d
d i f f e r i n g p a t t e r n s o f c a u s e o f d e a t h ( T a b l e 3 ) . A l t h o u g h b o t h d a t a s e t s l i s t e d
c a r d i o v a s c u l a r d i s e a s e s a s t h e c o m m o n e s t u n d e r l y i n g c a u s e o f d e a t h , t h e
p r o p o r t i o n a t t r i b u t e d t o c a r d i o v a s c u l a r d i s e a s e w a s m u c h h i g h e r f o r A N Z D A T A
( 5 2 % ) t h a n f o r A S S d a t a ( 3 5 % ) . D i s e a s e s o f t h e g e n i t o u r i n a r y s y s t e m w e r e t h e
s e c o n d c o m m o n e s t u n d e r l y i n g c a u s e o f d e a t h o n A S S r e c o r d s ( 2 3 % ) , b u t
a l m o s t n o d e a t h s h a d b e e n c o d e d t o t h i s c a t e g o r y i n A N Z D A T A . A N Z D A T A
r e c o r d s t h e s e d i s e a s e s u n d e r p r i m a r y r e n a l d i s e a s e r a t h e r t h a n a s a c a u s e o f
d e a t h . S i m i l a r l y , e n d o c r i n e , n u t r i t i o n a l a n d m e t a b o l i c d i s e a s e s , i n c l u d i n g
d i a b e t e s , w e r e t h e t h i r d c o m m o n e s t u n d e r l y i n g c a u s e o f d e a t h ( 1 5 % ) i n A B S
r e c o r d s , b u t w e r e n o t r e p o r t e d a t a l l i n A N Z D A T A . B y c o n t r a s t , i n f e c t i o n w a s
m o r e l i k e l y t o b e r e p o r t e d a s t h e c a u s e o f d e a t h b y A N Z D A T A t h a n i n A B S
r e c o r d s . O n e i n s e v e n d e a t h s w e r e c o d e d b y A N Z D A T A a s b e i n g d u e t o ' s o c i a l '
c a u s e s ( T a b l e 3 ) . F o r s o m e o f t h e s e c a u s e s , s u c h a s w i t h d r a w a l f r o m
t r e a t m e n t , t h e r e i s n o d i r e c t e q u i v a l e n t i n I C D - 1 O ( T a b l e 1 ) .
U s i n g u n d e r l y i n g c a u s e o f d e a t h a s r e c o r d e d o n t h e d e a t h c e r t i f i c a t e a n d t h e
A N Z D A T A c a u s e o f d e a t h , 3 8 % o f m a t c h e d r e c o r d s s h o w e d c o n c o r d a n c e o n
c a u s e o f d e a t h a t t h e I C D - 1 0 c h a p t e r l e v e l ( T a b l e 4 ) . C o n c o r d a n c e a t t h i s l e v e l
2 2 2
was more likely for cardiovascular diseases (77%) and neoplasms (67%), but
less likely for infectious diseases (27%). There was almost no concordance for
diseases of the genitourinary system (1 %) and no concordance was observed
for endocrine, nutritional and metabolic diseases (including diabetes), or for
congenital malformations. Relevant conditions within these categories were
included in ANZDATA as primary renal diseases rather than as causes of
death. Apparent concordance on cause of death was increased by utilising
additional information on associated causes of death from death certificates
and on primary renal disease recorded by ANZDATA (Table 4).
There were 5,109 deaths in the ABS data set with non-acute renal failure
attributed as the underlying cause, but which did not match an ANZDATA
record. Of this group, 43% were recorded as having chronic renal failure, 23%
hypertensive renal failure and 34% unspecified renal failure. No deaths were
coded as being due to diabetic renal failure, either in this group or otherwise.
The median age at death for this group was 83 years, with 85% aged 75 or
above. By contrast, among the 1,144 people with matching records, the median
age at death was 67 years, with only 19% aged 75 or above.
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D i s c u s s i o n
M o r t a l i t y d a t a c o n s t i t u t e a n i m p o r t a n t s o u r c e o f h e a l t h i n f o r m a t i o n o n w h i c h
r e s o u r c e a l l o c a t i o n r e l i e s . T h e a c c u r a c y a n d c o n s i s t e n c y o f d e a t h c e r t i f i c a t e s
a n d o t h e r s o u r c e s o f m o r t a l i t y d a t a h a v e b e e n d e b a t e d .
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1 0
B o t h E S R D r e g i s t r y
r e p o r t s a n d d e a t h c e r t i f i c a t e s a r e k e y s o u r c e s o f i n f o r m a t i o n f o r p l a n n i n g o f
p r e v e n t i v e a n d t r e a t m e n t s e r v i c e s f o r r e n a l d i s e a s e . C o n s i s t e n t w i t h t h e
f i n d i n g s o f P e r n e g e r a n d c o l l e a g u e s i n M a r y l a n d , U S A , 6 w e h a v e s h o w n
s u b s t a n t i a l d i f f e r e n c e s b e t w e e n c a u s e - o f - d e a t h r e p o r t s i n t w o A u s t r a l i a n
n a t i o n a l i n f o r m a t i o n s y s t e m s f o r t h e s a m e E S R D p o p u l a t i o n , e v e n a t t h e b r o a d
I C D - 1 0 c h a p t e r l e v e l . T h e d i s c r e p a n c i e s a p p e a r t o a r i s e f r o m d i f f e r e n c e s i n
c o d i n g p r a c t i c e .
T h e d i f f e r e n c e s s u g g e s t t h a t d e a t h c e r t i f i c a t e s a n d r e g i s t r y r e p o r t s h a v e n o t
u s e d t h e s a m e c o n c e p t o f ' c a u s e o f d e a t h , . 6 T h e A N Z D A T A r e g i s t r y f o c u s e d o n
i s s u e s o f s e r v i c e d e l i v e r y a n d q u a l i t y o f c a r e . P e r f o r m a n c e i n d i c a t o r s s u c h a s
' p a t i e n t r e f u s e d f u r t h e r t r e a t m e n t ' , ' t h e r a p y c e a s e d f o r a n y o t h e r r e a s o n ' , a n d
' h a e m o r r h a g e f r o m t r a n s p l a n t a r t e r y ' w e r e l i s t e d a s c a u s e s o f d e a t h . T h e s e
d e s c r i p t i o n s w e r e n o t f o u n d i n d e a t h c e r t i f i c a t e s , w h i c h e m p h a s i s e d b i o l o g i c a l
m e c h a n i s m s o f d e a t h . A N Z D A T A r e g i s t r y m o r t a l i t y i n f o r m a t i o n c a n n o t b e
c o n s i d e r e d e q u i v a l e n t t o i n f o r m a t i o n f r o m d e a t h c e r t i f i c a t e s o r o t h e r I C D - 1 0
b a s e d c l i n i c a l s t u d i e s .
T h e A B S d a t a s e t , b a s e d o n d e a t h c e r t i f i c a t e s , h a s i t s l i m i t a t i o n s . I n t h i s s t u d y ,
t h e 1 , 1 4 4 m a t c h e d r e c o r d s w e r e o f p e o p l e w i t h E S R D w h o u n d e r w e n t r e n a l
r e p l a c e m e n t t h e r a p y . H o w e v e r , 2 1 % o f t h i s g r o u p h a d n o m e n t i o n o f n o n - a c u t e
r e n a l f a i l u r e i n t h e i r d e a t h c e r t i f i c a t e s , e v e n t h o u g h t h e m a j o r i t y w e r e r e c o r d e d
a s r e c e i v i n g d i a l y s i s a t t h e t i m e o f d e a t h . T h e c o n t r i b u t i o n o f d i a b e t e s t o d e a t h s
f r o m r e n a l d i s e a s e a l s o a p p e a r s t o h a v e b e e n u n d e r s t a t e d i n t h e A B S d a t a s e t .
D i a b e t i c n e p h r o p a t h y i s t h e s e c o n d c o m m o n e s t c a u s e o f E S R D i n A u s t r a l i a ,
b e i n g r e s p o n s i b l e f o r 2 2 % o f n e w E S R D c a s e s i n 2 0 0 0
3
• H o w e v e r . n o d e a t h
c e r t i f i c a t e s r e c o r d e d d i a b e t i c r e n a l f a i l u r e a s a c a u s e o f d e a t h , w h i c h s u g g e s t s
t l 1 C ! t t h e r e l e v a n t c o d e s ( E 1 0 . 2 3 , E 1 1 . 2 3 , E 1 2 . 2 3 a n d E 1 4 . 2 3 ) a r e u n d e r u t i l i s e d .
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T h i s s t u d y h a d a n u m b e r o f o t h e r l i m i t a t i o n s . F i r s t , w e c a n n o t r u l e o u t t h e
p o s s i b i l i t y o f f a l s e m a t c h e s . H o w e v e r , w e b e l i e v e t h a t t h e m a t c h i n g i s v a l i d
b e c a u s e w e u s e d e x a c t d a t e s o f b i r t h a n d d e a t h a n d s e x t o m a t c h i n d i v i d u a l s ,
a n d f o u n d o n l y t w o m a t c h e d r e c o r d s ( 0 . 2 % ) w h i c h w e r e n o t a o n e - t o - o n e
m a t c h .
S e c o n d , w e u s e d d e a t h d a t a f r o m o n l y t h o s e 5 4 % o f e n t r i e s i n t h e A S S d a t a s e t
w h i c h r e c o r d e d a d a t e o f b i r t h . I t m a y b e d i f f i c u l t t o e x t r a p o l a t e o u r r e s u l t s t o t h e
e n t i r e A u s t r a l i a n p o p u l a t i o n . H o w e v e r , t h e r e w e r e b r o a d l y s i m i l a r p a t t e r n s o f
c a u s e o f d e a t h b e t w e e n t h o s e w i t h a d a t e o f b i r t h a n d t h o s e w i t h o u t .
T h i r d , d e a t h s o c c u r r i n g d u r i n g 1 9 9 7 t o 1 9 9 9 , b u t r e g i s t e r e d a f t e r 3 1
s t
D e c e m b e r
1 9 9 9 , w e r e n o t i n c l u d e d . R e g i s t r a t i o n i n a y e a r f o l l o w i n g t h e c a l e n d a r y e a r o f
d e a t h m a y h a p p e n w h e n t h e d e a t h o c c u r s l a t e i n t h e y e a r , o r i f t h e d e a t h i s
r e f e r r e d t o t h e c o r o n e r , o r i f t h e r e a r e d e l a y s i n s u b m i t t i n g a n d / o r p r o c e s s i n g
t h e f o r m . " L a t e r e g i s t r a t i o n s h o u l d e x p l a i n s o m e o f t h e p r o g r e s s i v e f a l l i n t h e
p r o p o r t i o n o f d e a t h s m a t c h e d . H o w e v e r , m o r e t h a n 9 5 % o f d e a t h s a r e
r e g i s t e r e d i n t h e c a l e n d a r y e a r i n w h i c h t h e y o c c u r , a p r o p o r t i o n w h i c h d o e s n o t
v a r y m a r k e d l y b e t w e e n j u r i s d i c t i o n s , " a n d w e t h e r e f o r e d o n o t c o n s i d e r t h a t
l a t e r e g i s t r a t i o n w a s l i k e l y t o a f f e c t t h e v a l i d i t y o f t h e s t u d y o v e r a l l . I n d i g e n o u s
d e a t h s a r e t h r e e t i m e s m o r e l i k e l y t o b e r e g i s t e r e d l a t e , h o w e v e r , ' 1 a n d t h i s
m a y e x p l a i n t h e l o w e r p r o p o r t i o n o f m a t c h i n g I n d i g e n o u s d e a t h s .
T h e A N Z D A T A R e g i s t r y a n d A S S d a t a s e t p r o v i d e d i f f e r i n g d e s c r i p t i o n s o f
m o r t a l i t y a m o n g E S R D p a t i e n t s . B e c a u s e i t i s n o t I C D - 1 0 b a s e d , R e g i s t r y
r e p o r t i n g o f c a u s e o f d e a t h h a s l i m i t e d c o m p a r a b i l i t y . N e i t h e r d a t a s e t p r o v i d e s
a c o m p l e t e p i c t u r e o f m o r t a l i t y d u e t o c h r o n i c r e n a l d i s e a s e i n A u s t r a l i a . T h e
g r o u p w i t h m a t c h e d r e c o r d s , a l l o f w h o m h a d r e c e i v e d d i a l y s i s a n d / o r a
t r a n s p l a n t , w a s s i g n i f i c a n t l y y o u n g e r t h a n t h e n o n - m a t c h i n g g r o u p w h o s e d e a t h
c e r t i f i c a t e s a t t r i b u t e d n o n - a c u t e r e n a l f a i l u r e a s t h e u n d e r l y i n g c a u s e o f d e a t h ;
m o s t o f t h e l a t t e r g r o u p w o u l d n o t h a v e r e c e i v e d E S R D t r e a t m e n t . S o m e m a y
n o t h a v e h a d r e n a l f a i l u r e s u f f i c i e n t l y s e v e r e t o w a r r a n t d i a l y s i s o r
t r a n s p l a n t a t i o n , y e t i t w a s s u f f i c i e n t l y s i g n i f i c a n t f o r t h e i r d e a t h t o b e a t t r i b u t e d
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t o r e n a l f a i l u r e . T h i s m a y r e f l e c t d e c i s i o n s b y p h y s i c i a n s n o t t o o f f e r d i a l y s i s t o
e l d e r l y p e o p l e w i t h e n d - s t a g e r e n a l d i s e a s e a n d m a y , i n p a r t , e x p l a i n w h y t h e
i n c i d e n c e o f t r e a t e d e n d s t a g e r e n a l d i s e a s e i n A u s t r a l i a , 9 0 p e r s o n s p e r m i l l i o n
i n 2 0 0 0
3
, w a s m u c h l o w e r t h a n i n t h e U S , w h e r e i t w a s 3 0 8 p e r s o n s p e r m i l l i o n
i n 2 0 0 0
1 2
. I m p r o v e m e n t i n t h e q u a l i t y o f m o r t a l i t y d a t a i s n e e d e d i n o r d e r t o
d e v e l o p a c l e a r e r p i c t u r e o f r e n a l d i s e a s e e p i d e m i o l o g y . T h i s i n t u r n , w o u l d
b e t t e r i n f o r m p o l i c y r e g a r d i n g t h e p l a n n i n g o f h e a l t h s e r v i c e s f o r c h r o n i c r e n a l
d i s e a s e .
2 2 6
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Table 1. ASS and ANZDATA cause of death codes.
ICD 10 chapter
I Infectious and parasitic diseases
11 Neoplasms
III Diseases of blood and blood forming organs
IV Endocrine. nutritional and metabolic diseases
V Mental and behavioural disorders
VI Diseases of the nervous system
VII & VIII Diseases of the eye, ear and mastoid process
IX Diseases of the circulatory system
X Diseases of the respiratory system
229
ICD-10 codes
AOO-B99
COO-D48
050-089
EOO-E90
FOO-F99
GOO-G99
HOO-H95
100-199
JOO-J99
ANZDATA cause of death codes
Immunodeficiency due to viral infection (60).
non bacterial CNS infections (312-315), shunt
infections (351-355), septicaemia - site
unknown (371-375), liver infections (381-385),
infections of other sites not specified elsewhere
(391-395)
Malignant disease (56)
Bone marrow depression (53)
Nil
Dialysis dementia (58)
Bacterial CNS infections (311)
Nil
Cardiac (10-17). vascular (21-28)
Chronic respiratory failure (61), lung infections
(321-325)
XII Disease of the skin and subcutanous tissues
XIII Disease of the musculoskeletal system and connective
tissue
XIV Disease of the genitourinary system
XV Pregnancy, childbirth and the puerperium
XVI Certain conditions originating in the perinatal period
XVII Congenital malformations, deformations and chromosomal
abnormalities
XVIII Symptoms, signs and abnormal clinical and laboratory
findings, not elsewhere classified
XIX & XX Injury, poisoning and other external causes
XXI Factors influencing health status and contact with health
services
Nil
XI Diseases of the digestive system KOO-K93
LOO-L99
MOO-M99
NOO-N99
000-099
POO-P96
000-099
ROO-R99
SOO-Y98
200-299
Hepatic failure (50), pancreatitis (52),
perforation of abdominal viscus (57), sclerosing
peritonitis (62), infections of peritoneum (361-
365)
Wound infections (341-345)
Nil
Uraemia caused by graft failure (51), urinary
tract infections (331-335)
Nil
Nil
Nil
Cachexia (54), unknown (55), other (59)
Suicide (42), accidental death (44)
Nil
Social: Patient refused further treatment (41),
therapy ceased for any other reasons (43)
T a b l e 2 . C h a r a c t e r i s t i c s o f 1 , 1 4 4 m a t c h e d E S R D p a t i e n t s , 1 9 9 7 - 9 9 .
N o . A N Z D A T A d e a t h s
N o .
% m a t c h e d
m a t c h e d
T o t a l
3 0 3 5
1 1 4 4
3 7 . 7
S e x
M a l e
1 6 3 1
5 7 1
3 5 . 0
F e m a l e
1 4 0 4
5 7 3
4 0 . 8
I n d i g e n o u s S t a t u s
I n d i g e n o u s
2 5 4
8 4
3 3 . 1
N o n - I n d i g e n o u s 2 7 8 1
1 0 6 0
3 8 . 1
Y e a r o f D e a t h
1 9 9 7
9 2 5
3 7 4
4 0 . 4
1 9 9 8
1 0 3 1
3 9 1
3 7 . 9
1 9 9 9
1 0 7 9
3 7 9
3 5 . 1
2 3 1
T a b l e 3 . C a u s e o f d e a t h r e p o r t e d t o A N Z D A T A R e g i s t r y a n d o n d e a t h
c e r t i f i c a t e s f o r 1 , 1 4 4 m a t c h e d E S R D p a t i e n t s , 1 9 9 7 - 9 9 .
D i s e a s e c a t e g o r y A B S u n d e r l y i n g A N Z D A T A
c a u s e o f d e a t h
c a u s e o f d e a t h
N o . % o f d e a t h s N o . % o f d e l :
C i r c u l a t o r y s y s t e m 4 0 1 3 5 . 0
5 9 3 5 1 . 8
G e n i t o - u r i n a r y s y s t e m
2 5 8 2 2 . 6
2 0 . 2
E n d o c r i n e , n u t r i t i o n a l a n d m e t a b o l i c
1 6 8 1 4 . 7
0 0 . 0
N e o p l a s m s 1 1 1 9 . 7
9 1 8 . 0
D i g e s t i v e s y s t e m 4 7 4 . 1
6 1
5 . 3
R e s p i r a t o r y s y s t e m 3 4
3 . 0 6 8
5 . 9
I n f e c t i o n
3 0 2 . 6 8 7 7 . 6
C o n g e n i t a l m a l f o r m a t i o n s
2 5 2 . 2 0 0 . 0
M u s c u l o s k e l e t a l s y s t e m a n d c o n n e c t i v e 2 3
2 . 0 0 0 . 0
t i s s u e
I n j u r y , p o i s o n i n g a n d o t h e r e x t e r n a l
2 0 1 . 8
8
0 . 7
c a u s e s
S o c i a l
0 0 . 0 1 7 0 1 4 . 9
O t h e r c a u s e s
2 7 2 . 4 6 4
5 . 6
T o t a l
1 1 4 4 1 0 0 . 0 1 1 4 4 1 0 0 . 0
2 3 2
No. % agreed
429 37.5
326 28.5
283 24.7
Table 4. Degree of agreement on cause of death at the ICD-1D-AM chapter level.
Level of agreement
Level 1: ASS underlying cause agreed with ANZDATA cause of death
Level 2: No level 1 agreement, one of the ASS associated causes agreed with ANZDATA cause of death
Level 3: No level 1 or 2 agreement, ASS underlying or associated cause of death agreed with ANZDATA
primary renal disease
No agreement
Total
106
1144
9.3
100
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